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ایــران در حــال تجربــه روزهــای ســختی اســت، ایجــاد محدودیت‌‌هــا و 
تحریم‌هــای جدیــد و مشــکلات اقتصــادی داخلــی روزهــای ســختی را پیــش 
روی آحــاد مــرد ایــران قــرار داده اســت. طبیعــی اســت کــه در چنین شــرایطی 
ــر  ــکی بحرانی‌ت ــزات پزش ــان و دارو و تجهی ــد درم ــاران نیازمن ــت بیم وضعی

اســت و نیازمنــد توجهــی ويــژه ...
چنیــن شــرایطی ناخــودآگاه ذهــن را معطــوف بیــش از دو دهــه قبــل می‌کنــد، 
ــد دریافــت  ــف نیازمن ــا بیماری‌هــای مختل ــی کــه بســیاری از بیمــاران ب زمان
دارو و درمــان فاقــد نهــادی پشــتیبان بودنــد و در هزارتوهــای دریافــت دارو و 
حمایت‌هــای بیمــه‌ای و غیربیمــه‌ای و تســهیلات فرســوده می‌شــدند و جــدا 
از رنــج بیمــاری ده‌هــا رنــج دیگــر هــم داشــتند. در چنیــن وضعیتــی بــود کــه 
دلســوزی و دوراندیشــی زنــان و مردانــی پــاک‌دل و همــت بــالا و عــزم اســتوار 
ــا  ــد ت ــم دادن ــت ه ــه دس ــت ب ــر دس ــم و مصلحت‌نگ ــوری مصم ــس جه رئی
بنیــادی شــکل بگیــرد کــه پنــاه و حامــی و پشــتیبان بیمــاران بیماری‌هــای 
ــه و خداپســندانه  خــاص اســت و در ایــن ســال‌ها منشــا خدمــات خیرخواهان

بســیار بــوده اســت.
همانگونــه کــه در ســخنان آیــت‌الله هاشــمی رفســنجانی به کــرات مورد اشــاره 
قــرار گرفتــه، بنیــاد امــور بیماری‌هــای خــاص از بــدو تشــکیل مــورد نامهربانــی 
و ناملایمتی‌هــا و انتقــادات بســیار قــرار داشــت و کــم نبودنــد سیاســتمداران 
ــده محبــوب قلب‌هــا را  ــن پرن ــرواز ای ــال پ و سیاســت‌ورزانی کــه کوشــیدند ب
ببرنــد، امــا خاصیــت پرنــده پــرواز اســت و هیــچ محدودیــت و عنادی نتوانســت 
مانــع پــرواز شــود و حــالا پــس از بیســت و دو ســال بنیــاد امــوری بیماری‌هــای 
ــی از  ــانی و خیرخواه ــار از خدمت‌رس ــه‌ای سرش ــابقه و تاریخچ ــا س ــاص ب خ

نهادهــای الگــو در ســطح ملــی و بین‌المللــی اســت.
بنیــاد امــور بیماری‌هــای خــاص بــه واســطه حضــور موثــر و عملکــرد مناســب 
خــود در ایــن دو دهــه نشــان داده اســت کــه تــوان و قــدرت مســئولیت هــای 
ــور  ــئولان کلان کش ــت و مس ــترده‌تر را دارا اس ــارکت‌های گس ــتر و مش بیش
ــن نهــاد  ــه ای ــن شــرایط ســخت بخشــی از مســئولیت‌ها را ب ــد در ای می‌توانن

بســپارند و شــاهد و ناظــر عملکــرد درخشــان آن باشــند.
بیمــاران نبایــد جــز رنــج بیمــاری مشــکل دیگــری داشــته باشــند و ایــن کلا 
عصــاره عملکــردی بنیــاد امــور بیماری‌هــای خــاص در دو دهــه اخیــر اســت. 
از ایــن جــا بــه بعــد هــم تــک تــک همــکاران ایــن نهــاد بــر تلاش‌هــای خــود 
خواهنــد افــزود تــا شــاید گــره‌ای بــاز کننــد از دردهــای هم‌وطنــی، در ایــن راه 

یاورشــان باشــیم و همراه‌شــان نــه مانــع و ســدی پیــش روی‌شــان

عملکرد درخشان 
دو دهه‌ای بنیاد، نشانگر 

توانایی‌های فراوان 
این نهاد است

خاصیت پرنده 
پرواز است

امیر صدری
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سخن اول

خیلـی خوش‌آمدیـد همگی، دعـا می‌کنیم 
و  بـرای خیریـن  بیشـتر  توفیقـات  بـرای 

جامعه. دلسـوزان 
آنچـه آقای دکتـر لاریجانی توضیـح دادند. 
مجموعـه‌ای بـود کـه هر انسـان منصفی را 
قانـع می‌کند بـه اینکه تلاش چشـم‌گیری 
در بنیـاد شـده اسـت. خداوند توفیـق داده 
و افـراد خیـر تشـویق کردنـد و جامعـه ما 
از یک‌نهـاد دلسـوزانه این‌گونـه برخـوردار 

است.
بیسـت سـال عمـر دارد.  نهـاد  ایـن  بلـه 
در سـال 75 بـه خاطـر مراجعـات زیـادی 
خیلـی  و  بـودم  رئیس‌جمهـور  مـن  کـه 
و  جنـگ  جانبازهـای  در  هـم  گرفتارهـا 
خانواده‌هایشـان بـود، از من توقع بیشـتری 
داشـتند. مراجعـات فراوانـی کـه شـد مـن 
نیرومنـد  سـازمان  یـک  کـردم  احسـاس 
مؤثـر بـرای امـراض خـاص ضروری اسـت 
بیمارسـتان،  مـا  اسـت.  خالـی  و جایـش 
نداشـتیم  کـم  داروسـازی  دارو،  پزشـک، 
همچنـان  و  بـود  خـوب  نسـبتاً  وضـع 
خـوب هسـت و هرسـال هـم رو بـه بهبود 
اسـت؛ امـا جـای چنیـن سـازمانی واقعـاً 
خالـی بـود. گروهـی از بهتریـن دوسـتان 
پزشـک مـا جمـع شـدند و هیئت‌امنایـی 
تشـکیل دادنـد و این بنیاد تأسـیس شـد. 

خـب بحث‌هـای دیگـری شـد که مـن در 
جریانـش قـرار گرفتـم و احسـاس کـردم 
بایـد در دولـت موردبحث قـرار بگیرد. یک 
مسـئله جـدی در جامعـه مـا نیـاز بـه کار 
بیشـتر دارد، آن‌هـم ایـن اسـت کـه حالت 
ترحـم، رحمـت، دوسـتی و احسـاس درد 
دیگـران کـه اسالم روی این مـوارد خیلی 
تأکیـد دارد )بایـد موردتوجـه قـرار بگیرد(. 
قـرآن انسـان‌ها را بـا ایـن می‌سـنجد کـه 
چـه مقـدار درد دیگـران را می‌فهمند و چه 
مقـدار بـرای درد دیگـران عکس‌العملمـی 
دهنـد. این مسـئله من را هـم خیلی تکان 
داد. بحـث کـه شـروع شـد مثاًل فـرض 
کنیـد می‌خواسـتیم هدیـه ایثـار بدهیـم، 
یـک اعتراضاتی بـود. دیدیم یـک نظریه‌ای 
وجـود دارد و آن ایـن بود کـه  برای بعضی 
بیماران پرهزینه مصلحت نیسـت برایشـان 
هزینـه کنیـم و بایـد بگذاریـم کـه بمیرند. 
کـرد  هزینـه  این‌همـه  نمی‌شـود  خـب 
بـرای این‌همـه مریـض، یک کشـور چقدر 
بسـیار  بکند؟»بحـث  کار  می‌توانـد  مگـر 
سـختی بـود بـا ایـن طـرز تفکـر. وقتـی 
می‌خواسـتیم بـرای کسـانی که کلیه‌شـان 
را می‌فروشـند وزندگی‌شـان را بـا فـروش 
هدیـه‌ای  یـک  می‌کننـد  اداره  کلیـه 
بدهیـم خـب ایـن کمتریـن کاری بـود که 

سخنان آیت‌ا    ‌لله 
هاشمی رفسنجانی 

در بیستمین سالگرد 
تأسیس بنیاد امور 

بیماری‌های خاص
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می‌شـد بـرای این‌هـا بکنیـم کـه این‌قـدر 
رحیم‌انـد.  خیلـی  یـا  مسـتأصل‌ هسـتند 
اگر مسـتأصل باشـند کـه اصـل وظیفه ما 
ایـن اسـت کـه نگذاریـم مـردم مسـتأصل 
باشـند. اگـر این‌قـدر رحیـم هسـتند هـم 
درسـت نیسـت کـه مـا بی‌تفـاوت از کنـار 
این‌هـا بگذریـم. خـب کلیـه یکـی از اجـزا 
مهـم بـدن انسان‌هاسـت ولـی فـرد آن را 
می‌فروشـد و ظاهـراً هـم به خاطـر فقر این 
کار می‌شـود. دوسـتان خـوب مـا بعضی‌ها 
مخالفـت می‌کردنـد و می‌گفتنـد نـه مـا با 
ایـن کار مخالفیم بگذاریم مردم خودشـان 
ایـن کار را انجـام دهنـد، نـه اینکـه مـا بـا 
پـول تشـویق کنیـم. خـب این‌یـک تفکـر 
مادی اسـت کـه بخواهیـم این‌جوری بحث 
کنیـم. خـب مـردم را کـه ما می‌دانسـتیم 
کـه اکثـراً مسـتأصل‌اند کـه کلیـه خـود را 
می‌فروشـند. کـم هسـتند کسـانی کـه به 
خاطر انسـانیت کلیـه خودشـان را بدهند. 
می‌دهنـد،  خانـه  می‌دهنـد،  پـول  بلـه 
زندگـی می‌دهنـد، خدمـت می‌کننـد امـا 
کسـی که کلیـه بدهد زیاد نیسـت. مبلغی 
کـه آن زمـان گذاشـتیم در زمـان خودش 
مبلـغ خوبی بـود. از آن سـال تابه‌حال زیاد 
نشـده و همـان مقـدار مانـده. خـب ارزش 
آن مبلغـی کـه مـا می‌دهیـم الآن خیلـی 
کـم اسـت و در مقابـل کلیـه هدیـه ایثـار 
ارزشـش را ازدسـت‌داده یـا لااقـل خیلـی 
کـم شـده. حقـش بود هرسـالی به‌تناسـب 
تـورم ایـن هدیـه ایثـار را اضافـه کننـد ما 
هم‌سـال آخـر دولتمان بود، نمی‌توانسـتیم 
تصمیمـات بعـدی را بگیریـم و همین‌طور 
مانـد. مـن فکـر می‌کنـم ایـن حالتـی کـه 
خداونـد از مـا خواسـته، اصاًل وجـود افراد 
گرفتـار و مصیبـت‌زده در جامعـه می‌تواند 
تبدیـل به یک عامل سـازنده شـود. جامعه 
بشـریت را بـه ایـن فکـر بیندازد که شـاید 
فـردا خـودش، بچه‌هایـش یـا افـراد دیگـر 
ممکـن اسـت بـه ایـن حالـت دربیایـد. از 
آن‌طـرف راهـی باز اسـت برای رسـیدن به 

خداونـد و تقـرب بـه درگاه الهـی.
ایـن خیلـی مهـم اسـت، اگـر نیازمنـدی 
نباشـد انفـاق خیلـی آسـان نیسـت ولـی 
وقتی نیازمند هسـت انسـان انفـاق می‌کند 
ایـن انسـان را درجه‌ای بـالا می‌برد. پیغمبر 
اکـرم گاهـی وقت‌ها بچه‌های بی‌سرپرسـت 
جنـگ را می‌گرفتنـد و خودشـان نگهداری 
می‌کردنـد. یـک بچه یتیم داشـتند که این 

بچـه فوت کرد. پیغمبر گریـه می‌کردند، در 
مسـجد هم کـه آمـده بودند اشک‌هایشـان 
می‌ریخـت، بعضی‌هـا گفتنـد خـب آقا بچه 
کـه کـم نیسـت یـک بچـه یتیـم دیگـر را 
بیاوریـد، پیامبر فرمودند: بچـه یتیم به این 
بداخلاقـی دیگر گیـرم نمی‌آیـد، این چون 
خیلـی بداخالق بـود و من صبـر می‌کردم 
بـرای بداخلاقـی‌اش خداونـد بـه من لطف 
می‌کـرد؛ یعنـی کار سـخت: افضـل الأمـل 
احمزهـا« بهتریـن کارهـا سـخت‌های آن 
بـه میـدان کارهـای  بـرود  انسـان  اسـت. 
سـخت، کجـا درد جامعه اسـت؟ کجـا درد 
مـردم اسـت؟ کجـا مردم‌دارند می‌سـوزند؟ 
همیـن بحـث بچه‌هـای EB و اوتیسـم که 
آورده بودنـد اینجـا و مـا دیدیمشـان، دل 
انسـان آتش می‌گیـرد با دیدنشـان که یک 
بچـه‌ای به ایـن وضع اسـت. خانـواده، پدر، 
مـادر، زندگـی، هیچ‌چیـز باقـی نمی‌مانـد 
در  خداونـد  اینجـا  خـب  انسـان.  بـرای 
رحمتـش به ما دسـتورهایی داده، مـا واقعاً 
درآیـات قرآن، آیات انفـاق را که می‌خوانیم 
عجیـب اسـت کـه خداونـد چگونـه این‌ها 
را تنظیـم کـرد. مـن اواخـر سـوره بقـره را 

عـرض می‌کنـم 7 یا 8 آیـه راجع بـه انفاق 
هسـت آن‌هـا را بخوانید. الآن قرآن فارسـی 
کـم نیسـت، می‌توانیـد ببینید خـدا چقدر 

روی انفـاق اهمیـت قائل اسـت.
خداونـد کـه نعوذبـالله احتیاجـی بـه‌دروغ 
گفتـن نـدارد کـه دروغ بگوید کـه بخواهد 
مـا را تحریـک کنـد. واقعیت این اسـت که 
خـود خدا قـرار داده کسـانی که اموالشـان 
را درراه خـدا خـرج می‌کننـد و بـه کسـی 
انفـاق می‌کننـد، منـت و آزاری هـم روان 
مـی دارنـد. فقـط بـه خاطـر خـدا  الذیـن 
ینفقون اموالهم فی سـبیل الله« کسـانی که 
درراه خـدا برای جلـب رحمت خداوند انفاق 
می‌کننـد. کسـی هسـت کـه دانـه‌ی یـک 
گیاهـی را کـه آن موقـع گندم کاشـته، این 
دانه تبدیل‌شـده به 7 خوشـه هر خوشـه‌ای 
هـم صـد تـا حبـه داخلـش اسـت. ببینیـد 
چنـد برابـر می‌شـود، این‌ها را ضـرب‌در هم 
کنیـد، ببینیـد چه عـددی درمی‌آیـد. یکی 
می‌شـود 7 تـا،7 تـا هـم می‌شـود 700 تا و 
بعـد قـرآن می‌فرمایـد ولـی خداونـد هرچه 
بخواهـد بـه این هـم اضافـه می‌کنـد. خب 

انفـاق این اسـت.
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گزارشی از 
بیست و دومین 
سالگرد تاسیس 

بنیاد امور
 بیماری های خاص 

سـالگرد  دومیـن  و  بیسـت  مراسـم 
بیمـاری هـای  امـور  بنیـاد  تاسـیس 
مـورخ  پنجشـنبه  روز  در  خـاص 
حضـور  بـا  جمـاران  در   20/02/1397
خانـم دکتـر فاطمـه هاشـمی، دکتـر 
دکتـر  و  فاضـل  دکتـر  لاریجانـی، 
چهره‌هـای  از  بسـیاری  و  نوبخـت 
مطـرح سیاسـی و فرهنگـی و مدیران 
فدراسـیون  اعضـای  و  مسـئولان  و 
ورزش بیمـاران خـاص و پیونـد اعضـا 
برگزار شـد. در این مراسـم سخنرانان 
با اشـاره بـه نقـش بی‌بدیل آیـت الله 
هاشـمی رفسـنجانی در شـکل‌گیری 
از  خـاص  بیماری‌هـای  امـور  بنیـاد 
خدمـات این بنیـاد قدردانی و عملکرد 
کردنـد.  ارزیابـی  افتخارآمیـز  را  آن 
گزیده‌ای از سـخنان سـه چهره مطرح 
حوزه پزشـکی ایران در این مراسـم را 

در زیـر بخوانیـد

متن سخنرانی دکتر باقر لاریجانی 
امیدواریم بنیاد یاد آیت‌الله 

هاشمی را همواره زنده نگه دارد

مجموعـه بنیـاد امـور بیماری‌هـای خـاص 
یکـی از نهادهایـی اسـت کـه بـا تلاش‌های 
هاشـمی  آیـت‌الله  مرحـوم  دلسـوزانه 
رفسـنجانی بـه بار نشسـته اسـت و توسـط 
سـرکار خانـم دکتـر فاطمـه هاشـمی ادامه 

اسـت. پیداکـرده 
بـه یـاد مـی‌آورم درگذشـته پیشـنهاد‌هایی 
و  خـاص  بیمـاران  بـه  کمـک  بـرای  کـه 
در  کلیـه  پیونـد  درزمینـه  پیشـنهاد‌هایی 
اسـتقبال  مـورد  می‌شـد،  مطـرح  دولـت 
قـرار  وقـت  و درمـان  بهداشـت  مسـئولان 
نمی‌گرفت اما مرحوم هاشـمی رفسـنجانی، 
بـدون اینکـه به‌صورت تخصصـی در این امر 
ورود کنـد بادلـی پرُشـور حمایـت می‌کـرد. 
درواقع برداشـت من این اسـت که تأسـیس 
از  یکـی  بیماری‌هـای خـاص،  امـور  بنیـاد 
صدهـا اقدامی اسـت که ایشـان درراه اقتدار 

جمهـوری اسالمی ایـران انجـام داد.
 اگـر بخواهیـم مروری کوتاه بـر فعالیت‌های 
بنیـاد بیماری‌هـای خـاص داشـته باشـیم، 
غیـر  بیماری‌هـای  وضعیـت  گفـت  بایـد 
نامناسـب  بسـیار  مـا  کشـور  در  واگیـر 
اسـت. اکثـر مرگ‌ومیرهـا در کشـور مـا بـه 
علـت بیماری‌هـای غیـر واگیـر اسـت کـه 

دارد. سرسـام‌آوری  بسـیار  هزینه‌هـای 
 کشـور مـا نیـز در منطقـه‌ای قـرار دارد که 
مرگ‌ومیـر ناشـی از ایـن بیماری‌هـا در آن 
زیـاد اسـت. چهـره بیماری‌هـای غیـر واگیر 
نیـز همچنـان در حـال تغییـر اسـت کـه 
ازجملـه بیمـاری دیابـت، کلیـوی و قلبـی و 
عروقی اسـت کـه روزبه‌روز در حـال افزایش 

. هستند
می‌توانـد  کـه  بیماری‌هایـی  ازجملـه 
داشـته  پـی  در  را  بنیـاد  حمایت‌هـای 
باشـد، سـرطان‌ها و دیابـت اسـت کـه بنیاد 
کـرده  آن  روی  بـر  زیـادی  سـرمایه‌گذاری 
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غیـر  بیماری‌هـای  به‌عنـوان  مـا  و  اسـت 
واگیـر بـه آن‌هـا توجـه می‌کنیم. اکنـون در 
شـرایطی هسـتیم کـه باید تالش کنیم که 
در زمان‌هـای آتی سرچشـمه ایـن بیماری‌ها 

خشـک‌کنیم. را 
ایـران،  در  مُسـن  جمعیـت  درصـد   30
فشـارخون دارنـد؛ 40-30 درصـد جمعیـت 
بالای 30 سـال دچـار چاقـی و افزایش وزن 
هسـتند؛ حدود 50 درصـد از افراد بالای 50 
سـال یا بیمـاری قنـد دارند و یـا در معرض 

ابتلا هسـتند.
 معضـل کم‌تحرکـی هم در کشـور ما جدی 
اسـت و جـا دارد بـرای پیشـگیری از ایـن 
بیماری‌هـا بیش از گذشـته کارکنیم. برخی 
بیماری‌هـا نیازمنـد کنتـرل دائمی هسـتند. 
تصـور کنیـد بچـه‌ای کـه دیابتی می‌شـود، 
روزی شـش بـار باید کنترل قنـد خون کند 
و حداقـل سـه بـار تزریـق انسـولین کنـد و 

این شـرایط سـختی اسـت.
 25 درصـد از نارسـایی‌های کلیـه نیـز بـه 
دلیـل همیـن دیابت ایجـاد می‌شـود. درباره 
دیالیـز صفاقـی و همودیالیـز می‌تـوان گفت 
بالغ‌بـر هـزار میلیـارد ریـال هزینه‌ای اسـت 
کـه غیـر از مسـائل بیمـه و غیره بر اسـاس 

جمعیـت بـرای آن‌هـا هزینـه می‌کنیم.
ایـن امـر توسـط دولت‌هـا خیلـی سـامان 
نمی‌یابـد اگرچـه جمهـوری اسالمی ایـران 
یکـی از کشـورهایی اسـت کـه بیشـترین 
کمـک را بـرای بیماری‌هایـی ماننـد کلیـه 
کشـورهایی  درحالی‌کـه  می‌دهـد  انجـام 
هسـتند کـه از منظـر اقتصـادی وضعیتـی 
شـبیه ما دارنـد اما حمایت‌هـای این‌چنینی 
از بیمـاران خـود نمی‌کننـد. مـا چنـد هـزار 
بیمـار دیالیـزی تحت پوشـش دولـت داریم 
و امـروز یکـی از کشـورهایی هسـتیم کـه 
بـه ازای جمعیـت، بالاتریـن میـزان پیونـد 
راداریـم؛ امـا مجموعـه کمک‌هـای دولتـی 
نمی‌توانـد مشـکلات بیمـاران را حـل کنـد. 
مـا واقعـاً نیازمنـد نهادهای خیریه هسـتیم. 
مسـئله بیماران کلیـوی تنها پیوند نیسـت، 
افـرادی کـه همودیالیـز می‌شـوند، هفته‌ای 
سـه بـار و در هـر نوبـت چنـد سـاعت بایـد 
درنتیجـه  و  بگیرنـد  قـرار  دیالیـز  تحـت 
ایـن افـراد کارآمـدی زیـادی در زندگـی و 

فعالیت‌هـای اجتماعـی نخواهنـد داشـت.
نهادهـای خیریـه در دنیـا در ایـن زمینـه 
امـور  بنیـاد  بزرگـی برمی‌دارنـد،  قدم‌هـای 
ایـن  از  یکـی  نیـز  خـاص  بیماری‌هـای 
نهادهاسـت کـه بسـیار موفـق عمـل کـرده 

اسـت.
در  بنیـاد  کـه  اسـت  طولانـی  سـال‌های   
حـال فعالیـت اسـت. اردیبهشـت سـال 75 

اولیـن باری بـود که هیئت‌امنـای این بنیاد، 
فعالیت‌هـای خـود را وسـیع‌تر کـرد و هدف 
ایـن بـود کـه در کنـار همـه فعالیت‌هایـی 
کـه در کشـور در حـال انجـام اسـت اعـم از 
فعالیت‌های آموزشـی، پژوهشـی و کمک به 

بیمـاران را بتوانـد سـاماندهی کند. 
بسـیاری از موفقیت‌هایی کـه الآن می‌توانیم 
برای بیماران برشـماریم، توسـط بنیـاد امور 
بیماری‌هـای خاص موردحمایـت قرارگرفته 

است.
 برخـی از ایـن موفقیت‌هـا هم توسـط افراد 
خیـر، انجمن‌هـا و دولـت انجام‌شـده اسـت. 
همچنیـن در بحث بیماران خاص، فرانشـیز 
ایـن  و  می‌شـود  حمایـت  دولـت  توسـط 
پیشـنهادی بـود که بـرای اولین بار توسـط 

بنیـاد بـه دولـت مطرح شـد.
بحـث پیوند اعضـا با حمایت دکتـر فاضل و 
فتـوای امام )ره( شـروع شـد و ایـن درحالی 
بـود ‌کـه فعالیت‌هـای قبل از انقالب در این 
زمینـه بسـیار محـدود بـود، بـرای قانونـی 
شـدن ایـن کار مـا نیـاز بـه مصوبـه مجلس 
داشـتیم، بـار اول کـه ایـن طرح بـه مجلس 

بـرده شـد کاملًا رد شـد.
 بـار دوم بـا فعالیت‌هـای وسـیع بنیـاد امور 
نماینـدگان  توجیـه  خـاص،  بیماری‌هـای 
و  زمینـه  ایـن  در  کتـاب  چـاپ  مجلـس، 
برگـزاری سـمینارهای متعـدد، اصـل بحث 
پیونـد در کشـور مـا سـامان پیدا کـرد. غیر 
از فعالیت‌هـای اجتماعـی کـه بنیـاد بـرای 
ایـن بیمـاران انجـام می‌دهـد ماننـد برپایی 
یـک  به‌طورکلـی  فدراسـیون‌های ورزشـی، 
جریـان حمایتـی از بیمـاران خـاص بـرای 
زندگـی درمانـی و اجتماعـی آن‌هـا بـه راه 

افتـاد و ادامـه پیـدا کـرد.
حمایـت  بـرای  جامـع  مراکـز  راه‌انـدازی 
امـور  بنیـاد  توسـط  دیابتـی  بیمـاران  از 
بیماری‌هـای خـاص هم بسـیار مهم اسـت. 
آمـوزش  بـرای  مطـب  صـد  چنـد  حـالا 
بیمـاران دیابتـی تأسیس‌شـده اسـت؛ ده‌ها 
بروشـور آموزشـی در سـال توسـط بنیاد به 
چاپ می‌رسـد؛ برخـی بیماری‌هایـی که در 
تعریـف کار بنیـاد قرار نداشـتند اما نیازمند 
حمایـت بودنـد ماننـد اتیسـم موردحمایت 
خوبـی  بسـیار  اقدامـات  و  قرارگرفته‌انـد 
انجـام شـده اسـت  بـرای مثـال بنیـاد امور 
سـه  حـدود  تاکنـون  خـاص  بیماری‌هـای 
هزار دسـتگاه دیالیـز به واحدهـای مختلف 
دیالیـز اهـداء کـرده اسـت؛ 10 هـزار تخت 
کمک‌هـای  و  موردنیـاز  وسـایل  سـایر  و 
مـوردی بـه بیمـاران بـرای انجـام کارهـای 
هـزار  هشـت  اسـت؛  شـده  پاراکلینیکـی 
درمانـی  واحدهـای  بـه  موردنیـاز  وسـایل 

همچنیـن  اسـت؛  توزیع‌شـده  اسـتان‌ها 
تاکنـون حـدود 25 میلیـارد تومـان کمـک 
مـددکاری به بیمـاران سـرطانی، 9 میلیارد 
تومـان کمک بـه بیمـاران ام‌اس، 2 میلیارد 
تومـان هـم کمـک بـه بیمـاران هموفیلی و 

تالاسـمی و غیـره شـده اسـت.
بـه  کـه  داریـم  مرکـز   800 حـدود  مـا 
و  می‌کننـد  توجـه  خـاص  بیمـاران  امـور 
دانشـگاه‌ها  و  بنیـاد  توسـط  مراکـز  ایـن 
گسـترش‌یافته‌اند. مرکـز سـوده کـه توسـط 
آیـت‌الله هاشـمی رفسـنجانی در سـال 75 
افتتـاح شـد در منطقـه بسـیار فقیرنشـین 
تهـران تأسیس‌شـده اسـت کـه بـه چندین 
هـزار بیمـار دیالیـزی خدمات‌رسـانی کرده 

اسـت.
مرکـز پزشـکی شـرق در منطقـه محرومـی 
از شـرق تهـران تأسـیس شـد کـه چندیـن 
هـزار نفـر - طبـق آمـار 147 هزار نفـر - را 
خدمت‌رسـانی کرده اسـت. دو مرکـز بزرگ 
نیـز در خیابـان مطهـری و امیرآبـاد تهـران 
وجـود دارد کـه محل مراجعـه چندین هزار 

اسـت. نفر 
 از مثال‌هـای دیگـر تأسـیس مرکـزی بـه 
وسـعت سـه هـزار متر در رفسـنجان اسـت 
دیالیـزی  بیمـار  نفـر  هـزار  تاکنـون 18  و 
برخـوردار  دیالیـز  خدمـات  از  توانسـته‌اند 

شـوند.
هـم  بـی  ای  خانـه  اخیـر  سـال‌های  در   
مراکـز  سـری  یـک  اسـت.  تأسیس‌شـده 
یعنـی  هسـتند  درحال‌توسـعه  هـم  دیگـر 
درواقـع مجموعـه عظیمی از مراکـز درمانی 
بنیـاد  بـا حمایت‌هـای  کشـور  سراسـر  در 
بیماری‌هـای خاص درحال‌توسـعه هسـتند.

زیـادی  مثال‌هـای  ترتیـب  همیـن  بـه 
برگـزاری  زد.  می‌تـوان  را  ازاین‌دسـت 
اردوهـای آموزشـی بـرای بیمـاران، چـاپ 
دیگـر  بین‌المللـی  ارتباطـات  و  کتـاب 
فعالیت‌هـای عمومـی ایـن بنیـاد هسـتند. 
یـک  خـاص  بیماری‌هـای  امـور  بنیـاد 
نهـاد عمومـی دولتـی اسـت و افـرادی کـه 
درحـال  مسـئول  و  هیئت‌امنـا  به‌عنـوان 
اداره ایـن بنیـاد هسـتند با نیت خیـر برای 

می‌کننـد. فعالیـت  بیمـاران 
 امیدواریـم بـا حمایت‌های مـردم ازاین‌گونه 
نهادهـای خیریه بتوان فعالیت‌هـای بنیاد را 
روزافـزون کرد و شـبیه این فعالیت‌هـا را در 

کشـور گسترش داد.
در نهایـت اینکـه امیدواریـم این نهـادی که 
بـا حمایت‌هـای مرحـوم آیـت‌الله هاشـمی 
رفسـنجانی شـکل‌گرفته، بتوانـد یاد ایشـان 
را همـواره زنـده نگـه دارد و باعـث غفـران و 

رحمـت الهـی برایش باشـد.
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متن سخنرانی دکتر ایرج فاضل
آیت‌‌الله هاشمی رفسنجانی برای 
وضعیت بیماران گریه می‌کردند

یکـی از بیماری‌هـای خاص، نارسـایی کلیه 
اسـت. زمانـی کـه بنیـاد کار خـود را آغـاز 
کـرد، این بیمـاران وضعیتی کاماًل متفاوت 
بـا امـروز داشـتند. بعـد از پیـروزی انقالب 
اسالمی بیمـاران دیالیـزی دچار مشـکلات 
را  دیالیـز  امکانـات  همـه  و  بودنـد  شـدید 
بایـد از خـارج وارد می‌کردیـم حتی محلول 
دیالیـز. ازآنجایی‌کـه تحریم بودیم بسـیاری 
از ایـن مواد در دسـترس نبـود، بنابراین کار 
مراکـز دیالیـز نیز بسـیار مشـکل بـود و کار 
به‌جایـی می‌رسـید بـه دلیـل نبـود امکانات 
تعـدادی از بیمـاران جـان خـود را از دسـت 
می‌دادنـد. درعین‌حال کشـور درحال‌ جنگ 
بـود و همه امکانات اختصاص داده‌شـده بود 
بـه درمـان مجروحان جنگی. در آن شـرایط 
صحبت کـردن از پیوند کلیـه ممکن نبود و 
فقط حـدود 80-70 بیمار پیوندی داشـتیم 
کـه در انگلسـتان درمـان شـده بودنـد امـا 
هرگز برنامه‌ریزی مشـخصی بـرای پیوند در 

آن دوره نداشـتیم.
 پس‌ازاینکـه کار پیوند کلیـه را آغاز کردیم، 
فامیـل و کسـانی کـه  از دهنـدگان  فقـط 
ارتبـاط خونی داشـتند، اسـتفاده می‌کردیم 
تـا زمانی کـه یک مورد پیونـد از افراد غریبه 
انجـام شـد و به‌تدریـج جـای اهداکننـدگان 
خویشـاوند را غریبه‌هـا گرفتنـد و در قبـال 
اهـدای کلیـه مبلغـی را دریافـت می‌‎کردند. 
در آن زمـان بـرای تشـویق اهداکننـدگان 
کلیـه قـرار شـد مبلـغ یک‌میلیـون تومـان 
بـه آن‌هـا داده شـود که نسـبتاً پـول خوبی 
بـود امـا در طول زمـان با افزایش تـورم، این 
مسـئله کمرنگ‌تـر شـد و اکنـون به‌جـای 
دهنـدگان زنـده، اعضـای بـدن افـراد مرگ 
مغـزی مورداسـتفاده قـرار می‌گیـرد. اولیـن 
فتـوا در عالـم شـیعه، بـرای پیونـد اعضـای 
یـک فـرد مـرگ مغـزی شـده، توسـط امام 

خمینـی)ره( داده شـد امـا ایـن فتـوا یـازده 
مجلـس  توسـط  تـا  کشـید  طـول  سـال 

شـود. تصویب 
هاشـمی  آیـت‌الله  مرحـوم  وقتـی خدمـت 
شـرح‌حال  و  می‌رسـیدیم  رفسـنجانی 
بیمـاران، وضعیـت مزمـن بـودن بیمـاری و 
می‌گفتیـم  را  آن‌هـا  هنگفـت  هزینه‌هـای 
بـه یـاد مـی‌آورم اشـک از چشـمان ایشـان 
تأسـیس  بـا  روز  همـان  از  و  می‌ریخـت 
بنیـاد امـور بیماری‌هـای خـاص شـروع بـه 
حمایـت از بیمـاران کـرد و ایـن کار ایشـان 
تـا امـروز کار توسـط سـرکار خانـم دکتـر 
فاطمـه هاشـمی ادامـه یافتـه اسـت. اکنون 
به‌عنـوان  بیماری‌هـای خـاص  امـور  بنیـاد 
یـک مرکز مهـم و خدمتگزار درحال‌توسـعه 

فعالیـت اسـت.

متن سخنرانی دکتر علی نوبخت
بنیاد، درخشان در پژوهش

و  بـود  جمـاران  حسـینیه  در  نمی‌تـوان 
نکتـه‌ای دربـاره حضـرت امـام )ره( نگفـت. 

ایشـان همـواره در مقاطع مختلـف کارهای 
در  وی  مـی‌داد.  انجـام  را  منحصربه‌فـردی 
مـورد مسـائل پزشـکی هـم بـا فتوایـی کـه 
در مـورد پیونـد اعضـا صـادر کردنـد و حالا 
کـه، 31 اردیبهشـت هرسـال به‌عنـوان روز 
پیونـد اعضا نام‌گذاری شـده اسـت، بار دیگر 
بیـن علمای شـیعه نوآوری کردنـد و هزاران 
نفـر تاکنـون با این فتـوای تاریخـی از مرگ 

نجـات پیـدا کردند.
هاشـمی  آیـت‌الله  حضـرت   68 سـال  در 
رفسـنجانی بـه ریاسـت جمهوری اسالمی 
ایـران برگزیـده شـد و ایشـان بـرای اهداف 
بی‌بدیـل  اسـتاد  از  درمانـی  و  بهداشـتی 
جنـاب دکتـر فاضل خواسـت تا مسـئولیت 
وزارت بهداشـت را بپذیـرد. ایشـان نیـز پس 
از قبـول مسـئولیت، بنده را به‌عنـوان معاون 
بهداشـت و درمـان وزارتخانه منصـوب کرد. 

یـک هفتـه قبـل از شـروع بـه کار در ایـن 
مسـئولیت، امام‌جمعـه تهـران اعالم کـرده 
بـود کـه مـا حتـی سُـرنگ بـرای بیمـاران 
نداریـم. در همـان دولـت مرحـوم آیـت‌الله 
هاشـمی رفسـنجانی و زمانی کـه بیماران ما 
یـک سُـرنگ هـم نداشـتند، بـا برنامه‌ریزی 
ایشـان اعالم شـد کـه کسـی حـق نـدارد 
بیمارسـتان  بـه  کـه  بیمـاری  هیـچ  بـه 
دولتـی مراجعـه می‌کنـد بگوید بـدون پول 
بسـتری نمی‌شـود. کاری کـه امـروز تحـت 
عنـوان طـرح تحـول نظام سالمت امـروزه 
درحال‌توسـعه انجام اسـت منبعـث از همان 
الله  آیـت  دولـت  افـکار  و  تصمیم‌گیری‌هـا 
هاشـمی رفسـنجانی )ره( پایه‌گـذاری شـده 
اسـت. در دولـت فعلـی آقای دکتـر روحانی 
کـه از مـن و دکتـر فاضـل در ایـن زمینـه 
قبـول کردیـم  نیـز  مـا  کمـک خواسـتند، 
مشـروط بر اینکـه خدمت به مـردم همانند 
خدمـت در زمـان دولت آیت‌الله رفسـنجانی 
باشـد و بیمـار در بیمارسـتان‌های دولتـی 
متحمـل هزینه نشـود و بر این اسـاس اعلام 
همـکاری کردیـم. تجربه نشـان داده اسـت 
در همیـن کشـور بـا همیـن منابعـی که به 
حـوزه سالمت اختصاص داده‌ شـده اسـت، 
بیمارسـتان‌های  در  را  بیمـاران  می‌توانیـم 
دولتـی رایـگان درمـان کنیـم. اگـر بیماری 
مراکـز خصوصـی  بـه  باشـد  داشـته  پـول 
مراجعـه می‌کنـد بنابرایـن ما بایـد در مراکز 
دولتـی کاری کنیـم کـه او جـز درد و رنـج 

بیمـاری رنـج دیگـری نداشـته باشـد.
بنـا  بیمـاران  از  حمایـت  راسـتای  در 
امـور  بنیـاد  نـام  بـه  واحـدی  به‌ضـرورت، 
بیماری‌هـای خـاص بنیان‌گـذاری شـد که 
آیـت‌الله  مرحـوم  بی‌دریـغ  حمایت‌هـای 
هاشمی رفسـنجانی و خانم فاطمه هاشمی 
را در برداشـت. امـروز بـا حمایت‌هـای ایـن 
کـه  نیسـت  هیچ‌کـس  می‌گوییـم  بنیـاد 
نیـاز بـه درمان‌هـای جایگزین کلیه داشـته 
انجـام  برایـش  کاری  مانتوانیـم  و  باشـد 
بـه  گذشـته  رژیـم  در  درحالی‌کـه  دهیـم 
دلیـل محـدود بـودن امکانـات افـراد بالای 
داشـتند  کلیـوی  بیمـاری  کـه  سـال   50

می‌شـدند. مـرگ  محکوم‌بـه 
رفسـنجانی  هاشـمی  آیـت‌الله  مرحـوم 
بسـیار مصـر در امـر بیمـه بیمـاران بودنـد 
و تلاش‌هـای بسـیاری در رابطـه بـا بیمـه 

کردنـد.  درمانـی  خدمـات  همگانـی 
در پایـان بگویم که بنیاد امـور بیماری‌های 
خـاص غیـر از همه خدماتی کـه انجام داده 
اسـت در امـر پژوهـش نیز سـرآمد اسـت و 
امـروزه مقاله‌هـای منتشرشـده زیـادی در 

سـطح بین‌المللـی دارد.



اولیــن همایــش خیریــن روســتا بــا حضــور 
ــرد  ــا رویک ــتانی ب ــان کشــوری و اس مهمان
ــتانی  ــه باس ــتا در منطق ــتغال در روس اش
ــاد  ــتای محمودآب ــام و دو روس ــرد ج خرگ
ــور،  ــی پ ــه رفیع ــزار شــد. طیب ــر برگ ولنگ
معاونــت روابــط عمومــی بنیــاد بــه حضــور 
خانــم فاطمــه هاشــمی رئيــس بنيــاد 
ــن  امــور بیماری‌هــای خــاص کشــور در ای
همایــش اشــاره کــرد و مهم‌تریــن ســخنان 
ایشــان را این‌گونــه عنــوان کــرد: »موفقیت 
خیریــن مســتلزم همــکاری دولــت اســت و 
ــت  ــق شــد. دول ــوان موف ــی  نمی‌ت به‌تنهای
بایــد در روســتاهای کوچــک زیرســاخت‌ها 
ــت  ــه خدم ــکان ارائ ــا ام ــد ت ــاده کن را آم
ــزود:  ــمی اف ــه هاش ــود.« فاطم ــم ش فراه
ــد  ــن بای ــوی خیری ــات از س ــه خدم »ارائ
تــا  باشــد  بــا زیرســاخت‌ها  متناســب 
کارآمــدی آن بــرای مــردم مشــهود شــود و 
لازم اســت دولــت هــم همــکاری خوبــی بــا 
خیریــن داشــته باشــند.« وی اشــاره کــرد: 
ــاص  ــاران خ ــه بیم ــتر درزمین ــن بیش »م
همــکاری دارم  و بیمــاران ایــن منطقــه را 
حتمــاً پوشــش درمانــی خواهیــم داد.« وي 
در ادامــه بــه فقــر در روســتاها اشــاره کــرد 
ــتی  ــکلات معیش ــه‌روز مش ــت: »روزب و گف
باگذشــت  و  می‌شــود  افــزوده  مــردم 
ــر در  ــان فق ــاب  همچن ــال از انق ۴۰ س
روســتاها افزایــش پیداکــرده اســت و ایــن 

ــت  ــت و عل ــام نیس ــان نظ ــوع درش موض
ایــن فقــر ســکان‌داری دولتی‌هــا در کشــور 
ــش  ــرای کاه ــت ب ــت و لازم اس ــوده اس ب
ــت  ــه دس ــور ب ــه ام ــت در جامع محرومی
ــا  ــه م ــی ک ــا زمان ــود. ت ــپرده ش ــردم س م
ــن  ــه ای ــم ب ــردم بدانی ــم م ــان را قی خودم

ــد.« ــد ش ــزوده خواه مشــکلات اف
وی اشــتغال‌زایی را، راه‌حــل مشــکلات 
در روســتا دانســت و افــزود: »بایــد دســت 
را  نیازمنــدان  برداریــم و  از گداپــروری 
به‌ســوی اشــتغال‌زایی ســوق دهیــم و 
ــکلات را در  ــد مش ــرد می‌توان ــن رویک ای

ــد.« ــر كن ــتا کمت روس

حضور بنیاد در نمایشگاه برج 
میلاد

مــاه مبــارک رمضــان زمانــی مناســب برای 
گردهمایــی آیینــی و مذهبــی و زمانــی 
بــرای برگــزاری نمایشــگاه‌ها اســت. امســال 
ــال، در  ــول هرس ــه معم ــق برنام ــم طب ه
مــاه مبــارک رمضــان در بــرج میــاد تهران 
ــری و  ــار هن ــرای عرضــه آث نمایشــگاهی ب
صنایع‌دســتی هنرمنــدان کشــور برپــا شــد. 
ــاد  ــال بنی ــل هرس ــگاه مث ــن نمایش در ای
ــذب  ــرای ج ــاص ب ــای خ ــور بیماری‌ه ام
حداکثــر مشــارکت‌های مردمــی و معرفــی 
بنیــاد، حضــور ســبزی را در ایــن نمایشــگاه 
ــا 24  ــن نمایشــگاه از 8  ت ــرد. ای ــرار ک برق

حضور ریاست بنیاد 
در همایش خیرین 

روستا
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خــرداد در حــال فعالیــت بــود و غرفــه بنیاد 
ــورد  ــیار م ــاص بس ــای خ ــور بیماری‌ه ام

اســتقبال قــرار گرفــت.

حضور در کنگره علوم و صنایع 
غذایی

ــور  ــاد ام ــی بنی ــط عموم ــناس رواب کارش
ــای خــاص از حضــور انتشــارات  بیماری‌ه
ــی و  ــره بین‌الملل ــن کنگ ــاد در دومی بنی
ــوم  ــی عل ــره مل ــن کنگ ــت و پنجمی بیس
و صنایــع غذایــی کشــور خبــر داد.فریبــرز 
مرشــدی، کارشــناس روابط عمومــی بنیاد 
در مورد این نمایشــگاه در ســاری در استان 
ــرد: »شــرکت‌کنندگان  ــان ک ــدران بی مازن
در کنگــره صنایــع غذایــی، توجــه ویــژه‌ای 
بــه کتاب‌هایــی بــا موضوعــات تغذیــه 
بــرای بیمــاران، نشــان دادنــد. بنیــاد امــور 
ــا  ــا انتشــار کتاب‌ه ــای خــاص ب بیماری‌ه
و بروشــورهای آموزشــی درزمینــه معرفــی 
انــواع بیماری‌هــا و راهنمایی‌هــای لازم 
بــرای تغییــر در تغذیــه و ســبک زندگــی 
کمــک  هم‌وطنــان  به‌ســامت  آنــان، 

می‌کنــد.«

حضور در نمایشگاه مواد شوینده
نمایشــگاه  پنجمیــن  و  بیســت 
ــده  ــوینده، پاک‌کنن ــواد ش ــی م بین‌الملل
ماشــین‌آلات  و  ســلولزی  بهداشــتی، 
وابســته در روزهــای ۶-۹ اردیبهشــت 
ــگاه‌های  ــی نمایش ــل دائم ۱۳۹۷ در مح
ــا  ــد. پوری ــزار ش ــران برگ ــی ته بین‌الملل
معاونــت  کارشــناس  پــور،  مویــدی 
هماهنگــی و امــور اســتان‌های بنیــاد 
امــور بیماری‌هــای خــاص، در مــورد 
حضــور بنیــاد در ایــن نمایشــگاه عنــوان 
ــام  ــدن ن ــا دی ــدگان ب ــرد: »بازدیدکنن ک
بنیــاد امــور بیماری‌هــای خــاص ترغیــب 
می‌شــدند کــه اطلاعــات بیشــتری از 
ایــن نهــاد داشــته باشــند. حضــور غرفــه 
بین‌المللــی  نمایشــگاه  در  انتشــارات 
مــا  هم‌وطنــان  تــا  شــد  فرصتــی 
ــه  ــاد خیری ــن نه ــود را از ای ــناخت خ ش

ــد.« ــش دهن افزای
وی افــزود: »در بازدیــد از ایــن نمایشــگاه، 
بســیاری از مراجعیــن از انتشــارات بنیــاد 
بــرای افزایــش دانــش و آگاهــی خودشــان 
بــرای بیماری‌هــای دیابــت و نارســایی 

کلیــه اســتفاده کردنــد.«
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مركــز پزشــكي درمانــی خــاص شــرق در 
دی‌مــاه 1386 در جنــوب شــرق تهــران احــداث 
شــد و بــه دســت آيــت ا. هاشــمي رفســنجاني 
افتتــاح گرديــد. ايــن مركــز مســتقيماً زيــر نظر 
بنيــاد امــور بيماري‌هــاي خــاص فعاليــت دارد 
ــه بیمــاران خــاص و غیــر خــاص خدمــات  و ب

ــد. ــه می‌ده ــی ارائ درمان
ــکی  ــه پزش ــر مجموع ــوی، مدی ــدی موس مه
خــاص شــرق، در گفت‌وگویــی خدمــات و 
بخش‌هــاي فعــال ایــن مركــز را معرفــی کــرد 
تــا بیمــاران از امکانــات درمانــی و قابلیت‌هــای 

ــوند. آن، آگاه ش
مرکز درمانی خاص شرق از چه ◄◄

بخش‌هایی تشکیل شده است و چه 
امکاناتی دارد؟

این مرکز دارای بخش‌های زیر است
ــتگاه  ــه داراي 17 دس ــز ک ــش هموديالي • بخ
ــی  ــن بخــش به‌تازگ ــز و تخــت اســت. اي دیالی
جديــد  دســتگاه‌هاي  از  و  شــده  بهســازي 
ــه  ــش در س ــن بخ ــت. ای ــده اس ــد ش بهره‌من
نوبــت فعاليــت دارد و در حــال حاضــر در هرمــاه 
ــار  حــدود 90 بيمــار را در حــدود یــک هــزار ب

دياليــز مي‌نمايــد.
• بخــش شــیمی‌درمانی داراي 12 تخــت فعــال 
بــوده و ماهانــه بيــش از 300 بــار خدمــت 
شــیمی‌درمانی بــه 150 بيمــار ارائــه مي‌نمايــد. 
پزشــک متخصص آنکولوژی همــه‌روزه در مرکز 
حضــور دارد و بــا امكانــات موجــود مي‌تــوان تــا 
دو برابــر خدمــات حــال حاضــر را ارائــه نمــود. 
ــای  ــت و انجــام آزمایش‌ه شــیمی‌درمانی،‌ ويزي
بيمــاران در ایــن بخــش رايــگان اســت و 
ــات  ــامل تخفيف ــه دارو، ش ــاز ب ــورت ني در ص
دارويــي از طريــق واحــد مــددكاري بنيــاد امــور 

بيماري‌هــاي خــاص مي‌شــوند.
ــن بخــش داراي 10  • بخــش تالاســمي کــه اي
تخــت بــراي پذيــرش بيمــاران اســت و در 
ــات  حــال حاضــر 76 بيمــار تالاســمي از خدم
ایــن بخــش اســتفاده می‌کننــد. ارائــه خدمــات 
درمانــي بــه بيمــاران تالاســمي كامــاً رايــگان 
ــق  ــم طب ــاي منظ ــاران در دوره‌ه ــوده و بیم ب
ــوق  ــي، توســط پزشــكان ف پروتكل‌هــاي درمان
تخصــص خــون، اطفــال و يــا ســاير متخصصين 

ــوند. ــت مي‌ش ــز ويزي مرك
دو  در  توان‌بخشــی  و  فيزيوتراپــي  بخــش   •

گزارشی از مرکز پزشکی 
خاص شرق

این‌جا مرکز همدلی 
با بیماران است

مریم خاکپور
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ــوده و داراي  نوبــت صبــح و بعدازظهــر فعــال ب
شــش تخــت و تجهيــزات مــدرن جهــت ارائــه 
ــه بيمــاران خــاص، ســرطاني، ام‌اس  خدمــت ب
و عــادي اســت. دو نفــر فيزيوتراپيســت بــا 
تجربــه همــه‌روزه در بخــش فعاليــت مي‌كننــد. 
هزينــه خدمــات ارائه‌شــده بــه بيمــاران خــاص، 
ــا  ــوم ب ــراي عم ــگان و ب ــرطاني و ام‌اس راي س

ــه مناســب اســت. تعرف
ــته  ــدرن داش ــزات م ــز تجهي ــگاه مرك • آزمايش
خون‌شناســی،  بيوشــيمي،  خدمــات  و 
ايمونوســرولوژي، هورمــون شناســي تخصصــي، 
فلوســيتومتري، میکروب‌شناســی و ... در آن 
بــرای  آزمایش‌هــا  انجــام  مي‌شــود.  ارائــه 
ــراي  ــگان و ب ــرطاني راي ــاص و س ــاران خ بيم
ــت. ــب اس ــه مناس ــا تعرف ــن ب ــاير مراجعي س

• كلينيك‌هــاي ارائه‌دهنــده خدمــات تخصصــي 
و فــوق تخصصــي در مرکــز مــا بــه شــرح زيــر 

: هستند
1. داخلي

2. قلب
3. چشم
4. اطفال

5. ارتوپدي
6. زنان، بهداشت باروري و تنظيم خانواده

7. مغز و اعصاب )جهت بيماران ام‌اس(
8. عمومي و ديابت

9. مشاوره تغذيه
10. مشاوره روانشناسي

ــن سرطان‌شناســی  ــن متخصصي ــر ای ــاوه ب ع
كليــه  تخصــص  فــوق  شــیمی‌درمانی،  و 
ــال  ــون اطف ــص خ ــوق تخص ــالان و ف بزرگ‌س
ــت  ــاران را تح ــت بيم ــه وضعي ــورت روزان به‌ص
نظــر داشــته و كيفيــت درمــان را كنتــرل 

مي‌کننــد.
• داروخانــه مركــز شــرق بخــش عمــده داروهاي 
بیمــاران خــاص و شــیمی‌درمانی بيمــاران 
مي‌نمايــد.  تأميــن  را  عــادي  مراجعيــن  و 
ــا  ــد ب ــه‌اي دارن ــش بيم ــه پوش ــي ك داروهاي
تخفيــف 50% در ســهم بيمــار بــه كليــه 
ــد. ــه مي‌گردن ــاص ارائ ــرطاني و خ ــاران س بيم

• واحــد مــددكاري مركــز درواقــع نوعــي بيمــه 
تكميلــي اســت كــه مســتقيم زيــر نظــر واحــد 
ــاص  ــای خ ــور بیماری‌ه ــاد ام ــددكاري بني م
فعاليــت می‌نمایــد. كليــه بيمــاران خــاص، 
ام‌اس و ســرطاني كــه به‌طــور دائــم تحــت 
ــرار  ــرق ق ــاص ش ــكي خ ــز پزش ــان مرك درم
می‌گیرنــد، در ايــن واحــد تشــكيل پرونــده داده 
و از خدمــات رايــگان يــا داراي تخفيــف مركــز 

اســتفاده می‌نماینــد.
مرکز درمانی خاص شرق، زبانزد مراکز ◄◄

خاص است. چه ویژگی باعث این امتیاز 
شده است؟

ویژگــی ممتــاز ایــن مرکــز درمانــی را می‌توانید 
بــا پزشــکان،  بیمــاران  ارتبــاط خــوب  در 
متخصصــان و کادر اداری ایــن مجموعــه ببینید 
و علــت موفقیــت مرکــز خــاص شــرق در 

ــم. ــاران می‌دان ــا بیم ــان ب ــی کارکن همدل
مرکز خاص شرق به‌غیراز کارهای ◄◄

درمانی چه خدماتی را ارائه می‌دهد؟
يكــي از اهــداف بنيــاد امــور بیماری‌هــای 
جهــت  فرهنگ‌ســازی  و  آمــوزش  خــاص، 
پيشــگيري از بیماری‌هــای غيــر واگيــر اســت. 
 Healthy( ــي ــح زندگ ــيوه صحي ــوزش ش آم
lifestyle( پیشــنهادی مؤثــر و کم‌هزینــه 
ــرای ارتقــاء ســطح ســامت جامعــه اســت و  ب
در درازمــدت هزینه‌هــای درمانــي را به‌طــور 
فــراوان كاهــش می‌دهــد. در ايــن راســتا مركــز 
ــا و  ــاله برنامه‌ه ــرق هرس ــاص ش ــكي خ پزش
همایش‌هــای آموزشــي متعــددي درزمینــه 
پيشــگيري و كنترل بيماري ديابت، پيشــگيري 
و  ســامت  زنــان،  شــايع  ســرطان‌های  از 
بهداشــت روان، ســامت جنســي و كنتــرل 
رفتارهــاي پرخطــر و آشــنايي بــا بیماری‌هــای 
ــر اهــداف  ــا ب ــزار نمــوده اســت و بن ــه برگ كلي
ــات ارتقــاء ســطح ســامت مــردم  خــود، امكان
منطقــه خصوصــاً در جهــت پیش‌گیــری از 
بیماری‌هــای غيــر واگيــر را بــكار گرفتــه اســت.

ــن خبــر خــوش را هــم بدهــم کــه انشــاالله  ای
ــده‌ای از  ــاي عم ــال 97 بخش‌ه ــان س ــا پاي ت
ــگاه  بيمارســتان شــرق کــه در مجــاورت درمان
تخصصــي شــرق وجــود دارد بــه بهــره بــرداري 
خواهــد رســيد. تاســیس ایــن بیمارســتان کــه 
يــك بيمارســتان تخصصــي و فــوق تخصصــي 
اســت گامــي مؤثــر در تســهيل دسترســي مردم 
منطقــه بــه خدمــات و مراقبــت هــاي درمانــي 

خواهــد بــود.
مرکز جذامی‌ها

ــط  ــناس رواب ــارم، کارش ــری ص ــدی جعف مه
عمومــی مرکــز درمانــی خــاص شــرق در 
گفتگــو بــا خــاص پــرس از حضــور کارشناســان 
بــرای  مــدارس  در  شــرق  خــاص  مرکــز 
ــرداد و  ــه خب ــردم منطق ــی م ــی و آگاه معرف
گفــت: »شــناخت مــردم منطقــه از مرکــز 
ــردم  ــود و م ــی خــاص بســیار محــدود ب درمان
بیماری‌هــای خــاص را نمــی شــناختند. حتــی 
مرکــز شــرق را به‌عنــوان مرکــز جذامی‌هــا 

می‌دانســتند. درحالی‌کــه بیمــاران غیــر واگیــر 
ــردم از  ــوم م ــد و عم ــز می‌آین ــن مرک ــه ای ب

ــد.« ــتفاده می‌کنن ــز اس ــن مرک ــات ای امکان
چه برنامه‌هایی برای معرفی مرکز و ◄◄

آگاهی بخشی مردم منطقه داشتید؟
ــط عمومــی مرکــز خــاص شــرق تصمیــم  رواب
ــه  ــوزش ب ــدارس و آم ــا حضــور در م ــت ب گرف
دانــش آمــوزان، آگاهــی ســاکنین ایــن منطقــه 
را نســبت بــه ایــن مرکز افزایــش دهد. در ســال 
ــی  ــه کار معرف ــور در ۱۵ مدرس ــا حض ۱۳۹۵ ب
شــروع شــد و همچنیــن امــکان بازدیــد از مرکز 
ــد. در  ــم ش ــوزان فراه ــش آم ــرای دان ــز ب نی
ــد و تصــور  ــا مقاومــت می‌کردن ــدا خانواده‌ه ابت
ــت و  ــرای جذامی‌هاس ــز ب ــن مرک ــتند ای داش
ــت. در  ــر اس ــان مض ــامتی فرزندانش ــرای س ب
ســال ۱۳۹۶ تنهــا توانســتیم بــه هفــت مدرســه 
برویــم. امــا تأثیــر کارمان روز پرســتار مشــخص 
شــد. تــا جایــی کــه همــان اولیــا دانش‌آموزانــی 
کــه حاضــر نبودنــد فرزندانشــان بــرای بازدیــد 
در مرکــز درمانــی حاضــر شــوند، در روز پرســتار 
ــد و از  ــز آمدن ــن مرک ــتاران ای ــدن پرس ــه دی ب

پرســتاران قدردانــی کردنــد.
چه آموزش‌هایی در مدارس داشتید؟◄◄

اکنــون مــدارس داوطلبانــه بــرای افزایــش 
ــز  ــاوران مرک ــوزان از مش ــش آم ــات دان اطلاع
ــوت  ــی بخشــی، دع ــرای آگاه خــاص شــرق ب
بــه عمــل می‌آورنــد و درزمینــه مشــکلات 
ــه و ســامت روان از  ــواده، تغذی ــی، خان تحصیل

آن‌هــا اســتفاده می‌کننــد.
 مرکز خاص شرق چه نفعی برای مردم ◄◄

این منطقه داشته؟
ــان  ــه خودش ــن منطق ــاکنین ای ــی از س  خیل
بیمــار خــاص بودنــد بیماری‌هــای تالاســمی و 
هموفیلــی داشــتند و بســتگان آن‌ها نیــز، ام‌اس 
ــناختند و  ــز را نمی‌ش ــن مرک ــی ای ــتند ول داش
ــد  ــی بع ــد به‌راحت ــه می‌توانن ــتند ک نمی‌دانس
ــرای درمــان از ایــن  مســافت را کــم کننــد و ب
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مرکــز اســتفاده کننــد. حــالا بــه اینجــا می‌آیند 
ــات آن راضــی هســتند. و از امکان

در مرکز خاص شرق هم‌کلاس‌های ◄◄
آموزشی دارید؟

بــه مــدت ســه مــاه؛ از مــرداد تــا آبــان، 
ــتقبال  ــد و اس ــزار ش ــی برگ ــای آموزش دوره‌ه

خوبــی از ایــن جلســات هفتگــی شــد.
در کلاس‌ها چه موضوعاتی آموزش ◄◄

داده می‌شود؟
ــای آموزشــی هفتگــی، کارشــناس  در کلاس‌ه
فیزیوتراپــی و روانشــناس بــرای بیمــاران ام‌اس 
آمــوزش دارد. همچنیــن دوره‌هــای تغذیــه 
ــا  ــا رویکــرد اقتصــادی، ســبد غــذای ســالم ب ب

هزینــه کــم نیــز برگــزار شــد.
ــدگان  ــرای مراجعه‌کنن ــرق ب ــاص ش ــز خ مرک
ســنجش قنــد خــون رایــگان برگــزار می‌کنــد 
ــی را  ــار دیابت ــد بیم ــق می‌توان ــن طری و از ای
ــه پزشــک در  ــی ب ــا معرف ــد و ب ــایی کن شناس
کنتــرل بیمــاری دیابــت او نقــش مهمی داشــته 
باشــد. همچنیــن در مقاطعــی از ســال، تحویــل 
بســته‌های غذایــی بــه بیمــاران راداریــم. مرکــز 
خــاص شــرق بــا برگــزاری جشــن‌ها در مراســم 
ــاران  ــرای بیم ــتی ب ــی و بهداش ــی، مذهب مل
و عمــوم ســاکنین منطقــه محیــط شــاد و 
خاطره‌انگیــزی تــدارک می‌بینــد. علاقــه و 
ــه  ــود ک ــث می‌ش ــار باع ــه اطه ــه ائم ارادت ب
ــرای  ــتیاق ب ــا اش ــی ب ــبت‌های مذهب در مناس
ــن‌ها  ــی جش ــرای برپای ــا و ب ــدارک برنامه‌ه ت
تــاش شــود. مراســم جشــن شــب یلــدا، 
اقدامــی به‌یادماندنــی بــرای همــه بیمــاران 
ــر از  ــی دیگ ــد. یک ــز ش ــن مرک ــان ای و کارکن
ــی از  ــی، قدردان ــط عموم ــد رواب ــای واح کاره
ــن  ــا ای ــت. ب ــا اس ــد آن‌ه ــان در روز تول کارکن
جشــن‌های کوچــک انگیــزه و نشــاط کارکنــان 
افزایــش پیــدا می‌کنــد و بــه دنبــال آن خدمــت 

ــود. ــه می‌ش ــاران ارائ ــه بیم ــری ب بهت
هیچ‌وقت با خودتان فکر کردید که آیا ◄◄

اقدامات شما موردقبول ساکنین این منطقه 
است یا خیر؟

و  مراجعه‌کننــده  بیمــاران  تعــداد  حجــم 
اســتفاده از ویزیــت پزشــکان ایــن مرکــز نشــان 
می‌دهــد بیمــاران ایــن منطقــه از خدمــات ایــن 

ــد. ــت دارن ــز رضای مرک
درمان کم هزینه‌تر موثرتر است

ــز  ــددکاری مرک ــناس م ــات، کارش ــم بی اعظ
خــاص شــرق، از ۱۵ ســال تجربــه خــود بــرای 
مــا گفــت: »بیمــاران تالاســمی و دیالیــزی کــه 
ــد از  ــمار می‌رون ــه ش ــاص ب ــاران خ ــزو بیم ج
ــز  ــن مرک ــگان در ای ــاً رای ــات کام دارو و خدم
برخــوردار هســتند. امــا متأســفانه درمــان بــرای 
ــوز  ــه هن ــرطان‌ها ک ــواع س ــاران ام‌اس و ان بیم
ــف  ــاص تعری ــاری خ ــوان بیم ــت به‌عن در دول
ــراه  ــنگین دارو هم ــای س ــا هزینه‌ه ــدند ب نش
اســت. بــا تمهیــدات ریاســت بنیــاد امــور 
بیماری‌هــای خــاص، داروهــای باقیمــت کمتــر 
ــه  ــی ک ــرای بیماران ــان ب ــزار توم از یک‌صــد ه
ــد  ــه می‌کنن ــرق مراجع ــاص ش ــز خ ــه مرک ب
و تحــت درمــان قــرار می‌گیرنــد، رایــگان 
می‌شــود و قیمــت داروهــای بالاتــر از یک‌صــد 
هــزار تومــان بــا ضوابــط تعیین‌شــده بــه آن‌هــا 
از  ایــن دســت  بــرای  پرداخــت می‌شــود. 
ــه  ــی را ک ــت داروهای ــاران ۵۰ درصــد قیم بیم
ــار  ــهم بیم ــت و س ــه اس ــش بیم ــت پوش تح
ــای  ــاد بیماری‌ه ــت بنی ــت هس ــرای پرداخ ب
ــی‌ها  ــرای ام‌اس ــرد. ب ــده می‌گی ــه عه ــاص ب خ
ــای  ــاد بیماری‌ه ــه دارو را بنی ــد هزین ۳۰ درص
ــناس  ــن کارش ــد.« ای ــت می‌کن ــاص پرداخ خ
ــرطانی  ــاران س ــرد: »بیم ــار ک ــددکاری، اظه م
از خدمــات ایــن مرکــز بســیار راضــی هســتند 
حتــی مــا شــاهد ایــن هســتیم کــه در بیمارانی 
ــه  ــت نتیج ــر اس ــان پایین‌ت ــه درم ــه هزین ک
درمــان  می‌شــود.  محقــق  زودتــر  درمــان 
زودتــر جــواب می‌دهــد و بیمــار ســریع‌تر 
بهبــود می‌یابــد. بیمارانــی کــه در مرحلــه 
ــرطان درکل  ــتند و س ــرطان هس ــرفته س پیش
بــدن متاســتاز یافتــه، بــا هزینــه های ســنگینی 
مواجــه هســتند. زیــرا نیــاز بــه تهیــه داروهــای 
از  اســتفاده  درصــورت  و  دارنــد  خارجــی 
داروهــای ایرانــی بــا عــوارض ســختی دســت به 
گریبــان می‌شــوند. بیمــاران بســیاری بــه واحــد 
مــددکاری مراجعــه می‌کننــد کــه درمــان 
ــد،  ــر اســاس بودجــه‌ای کــه دارن خودشــان را ب
تنظیــم نماینــد. درواقــع تنگدســتی آنــان مانــع 
از درمــان کامــل می‌شــود و تصمیــم بــه کاهش 
مصــرف دارو تــا حــد ســقف کمک‌هزینــه 

ــرای  ــد. ب بنیــاد امــور بیمــاران خــاص می‌گیرن
ایــن گــروه از بیمــاران، پزشــکان مرکــز شــرق 
ــن داروی  ــای جایگزی ــد داروه ــاش می‌کنن ت
گران‌قیمــت تجویــز کننــد تــا درمــان متوقــف 

نشــود. 
تجربــه مــن نشــان داده حتــی اگــر بیمــار از این 
جایگزینــی دارو مطلــع شــود اســترس حاصــل 
ــه  ــا ب ــود ت ــی می‌ش ــود عامل ــر دارو خ از تغیی
نتیجــه مطلــوب درمانــی نرســد. در ایــن مــوارد 
مــا ملاحظــات حــال بیمــار راداریــم و طــوری 
کــه ازنظــر روحــی ضربــه‌ای نبینــد بــه درمــان 

ــم.« ــک می‌کنی او کم
آسیب‌های روحی که بیمار مبتلابه ◄◄

سرطان به آن دچار می‌شود نام برید.
یــک بیمــار ســرطانی بــه حمایت‌های بســیاری 
نیــاز دارد تــا بتوانــد بــر مشــکل جســمی خــود 
ــر  ــاوه ب ــاران ع ــیاری از بیم ــد. بس ــه کن غلب
ــا مشــکلاتی از قبیــل: طــرد شــدن  بیمــاری ب
در محیــط کار، در محیــط خانــواده، مشــکلات 
هســتند.  روبــه‌رو  بیمه‌هــا  پوشــش  عــدم 
وقتــی خانــواده بیمــار او را در ایــن مرحلــه رهــا 
می‌کننــد، دیــوار امیــدش فرومی‌ریــزد. ســابقه 
حضــورم در واحــد مــددکاری باعــث شــد تــا بــا 
انــواع و اقســام روحیه‌هــا و رفتارهــا آشــنا شــدم 
و از طریــق گفتگــو بــا بیمــاران ســعی می‌کنــم 
ــز  ــه در مرک ــاعتی ک ــن چندس ــرای همی ــا ب ت
درمانــی حضــور دارد جرقه‌هــای امیــد در ذهــن 

بیمــاران بیــدار کنــم.
خاطره‌ای در یاد دارید که کمک ◄◄

همنوع باعث نجات یک انسان شده باشد؟
 خاطــره‌ای از ایــن مرکــز در ذهنــم اســت؛ 
ــینه  ــرطان س ــه س ــم مبتلاب ــار خان ــک بیم ی
ــود و  داشــتیم کــه همســرش ترکــش کــرده ب
ــه  ــادر بیمــار خــود ب ــکار و م ــدر بی ــه پ در خان
ــدش زندگــی می‌کــرد. او دوره اول  همــراه فرزن
درمــان را گذرانــد. دور دوم درمــان را هــم کامل 
کــرد. امــا بــرای دور ســوم دیگــر مراجعــه نکرد. 
ــی  ــن حت ــت م ــا شــدم، گف ــه جوی ــت را ک عل
ــدارم  ــی ن ــرای پرداخــت دارو پول ــال ب ــک ری ی
ــه خــدا  ــان لحظــه ب ــم. درهم ــه کن ــه هزین ک
ــه  ــودم ک ــت ب ــیار ناراح ــدم و بس ــل ش متوس
ــن بیمــار شــیمی‌درمانی نشــود،  اگــر امــروز ای
ــد و  ــی می‌مان ــام باق ــص و ناتم ــش ناق درمان
ــردی  ــان روز ف ــود. هم ــل نمی‌ش ــان کام درم
بــه مرکــز مراجعــه کــرد و دقیقــاً همــان داروی 
موردنیــاز بیمــار ســرطان پســتان را اهــدا کــرد 
و ایــن اتفــاق باعــث شــد تــا بیمــار امیــدش را 
بــه دســت آورد و ادامــه درمــان را پذیرفــت. او از 
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کســانی بود کــه هشــت دوره شــیمی درمانیش 
ــه  ــی ب ــه حت ــر گفــت ک ــه تمــام شــد، دکت ک
قرصــی نیــاز نــدارد و حــالا ســال‌ها اســت کــه 
ســرحال بــه زندگــی ادامــه می‌دهــد. بیمــاران 
بســیاری بودنــد کــه از ادامــه بیماری خودشــان 
ــان  ــف درم ــه توق ــم ب ــوس شــدند و تصمی مأی
گرفتنــد، امــا بــا هــر روشــی کــه توانســتم بــه 
آنــان امیدبخشــم و از خــدا کمــک خواســتم تــا 
کلامــی بــر لبانــم جــاری ســازد کــه در تغییــر 

تصمیــم آن بیمــاران مؤثــر باشــد.
و یک خاطره شخصی؟◄◄

ســال‌ها قبــل بــرای اولیــن بــار به‌اتفاق خانــواده 
ــه  ــود ک ــار ب ــان ناه ــودم. زم ــهد ب ــازم مش ع
مرخصــی گرفتــم تــا بــه ســفرم برســم. قطــارم 
ــت داشــت و  ــر حرک ــم دیگ ــاعت و نی ــک س ی
ــتم محــل  ــه داش ــه‌ای ک ــان لحظ درســت هم
ــمت  ــه س ــی ب ــردم، خانم ــرک می‌ک کار را ت
ــام  ــه کارم را انج ــت: یک‌لحظ ــد و گف ــن آم م
ــن  ــافرم و ای ــن مس ــه م ــم ن ــد؟ گفت می‌دهی
ــه  ــاع دادم. ازآنجایی‌ک ــکارم ارج ــه هم کار را ب
زمــان ناهــار بــود، همــراه بیمــار ۴۰-۴۵ دقیقــه 
معطــل می‌شــد. آن خانــم همــراه بیمــار بــود و 
بــه مــن گفــت: »تــو رو خــدا...« همــان جملــه 
ــودم  ــه خ ــا ب ــد ت ــث ش ــش باع ــن گفتن و لح
بیــام و بعدازاینکــه از ســه پلــه بــالا رفتــه بــودم، 
مکثــی کنــم و بــه پاییــن برگشــتم و از خــودم 
ــی‌روم  ــارت م ــه زی ــن دارم ب ــه م ــیدم ک پرس
ــاج  ــن احتی ــه م ــخص ب ــک ش ــالا ی ــی ح ول
ــن کار شــمارا  ــم م ــرده، برگشــتم و گفت پیداک
ــردم  ــی ک ــراه عذرخواه ــم. از هم انجــام می‌ده
کــه این‌طــور رفتــار کــردم و گفتــم کــه واقعــاً 
مســافرم و نگــران از دســت دادن قطــار بــودم. او 
هــم گفــت کــه بایــد داروهــای پــدرش را تهیــه 
می‌کــرد و داروهــا تمام‌شــده بــود. کارهــا 
انجــام شــد و حوالــه صــادر شــد و همــراه بیمــار 
دارو را تهیــه کــرد و مــن هــم به‌اتفــاق خانــواده 
بــه مشــهد رفتــم. در هتــل اقامت کردم و شــب 
گذشــت و فردایــش هنــگام خــروج از هتــل بــا 
همــان خانــم همــراه بیمــار مواجــه شــدم کــه 
بــا پــدر بــه مشــهد آمــده بودنــد. اینجــا بــود که 
ــا کوچــک اســت و باکســی  ــدر دنی ــدم چق دی
کــه دیــروز کارش بــه مــن افتــاده بــود، امــروز 
چشــم در چشــم شــدم و خوشــحال بــودم کــه 

ــودم. ــربلند ب ــودم س ــه خ در انجام‌وظیف
کار در واحد مددکاری چه ویژگی‌هایی ◄◄

را می طلبد؟
ــد  ــتانه اســت و بای ــددکاری کار انســان دوس م
رازدار بیمــاران باشــیم. اگــر مشــکل بیمــار در 

ــام  ــد، تم ــده باش ــا تعریف‌نش ــط اداری م ضواب
ــکل از  ــل آن مش ــرای ح ــان را ب ــاش خودم ت
ــار  ــا بیم ــم ت ــام می‌دهی ــر انج ــای دیگ مجراه

ــود. ــارج نش ــخ خ ــدون پاس ب
ــم،  ــار می‌بین ــم بیم ــت را در چش ــی رضای وقت
می‌شــود.  بیشــتر  تــاش  بــرای  انگیــزه‌ام 
ــه  ــی‌ام را ب ــد و دلگرم ــاران، امی ــامت بیم س
کار بیشــترمی کنــدو اعتقــادم ایــن اســت، 
ــه  ــد ب ــار امی ــک بیم ــه ی ــم ب ــر بتوان ــی اگ حت
زندگی‌بخشــم، ســرمایه زندگــی خــود را تأمیــن 

ــرده‌ام. ک
وقتی به این همه‌سال خدمت خودتان ◄◄

نگاه کنید، چه دستاوردی را احساس 
می‌کنید؟

ــه  ــا ب ــرق تنه ــاص ش ــز خ ــی مرک کادر درمان
ــک  ــم کم ــد و آن‌ه ــر می‌کن ــدف فک ــک ه ی
بــه حــال یــک بیمــار بــرای نجاتــش از چنــگال 
بیمــاری اســت. در ایــن کار باید عاشــقانه عشــق 
ورزیــد و از ســفره‌ای کــه بــرای خدمت‌رســانی 
پهن‌شــده روزی معنــوی برچیــد و آن‌وقــت 
اســت کــه خــدا چنــد برابــر آن، پاســخ 

می‌دهــد.
در ایــن جایــگاه از بیمــاران درس‌هایــی را یــاد 
گرفتــم کــه برایــم در زندگــی شــخصی مفیــد 
ــات  ــا از امتحان ــیله آن‌ه ــتم به‌وس ــود و توانس ب
ــی‌ام  ــه در زندگ ــر آنچ ــوم. ه ــروز ش ــی پی اله
دارم از دعــای بیمــاران اســت. بــا دیــدن لبخنــد 
رضایــت بیمــار، رضایــت خــدا را احســاس 

می‌کنــم و آرامــش می‌گیــرم.
یک مرکز بسیار توانمند

دکتــر علیرضــا فــاح، پزشــک و مســئول فنــی 
ــده  ــی ارائه‌ش ــت درمان ــرق، از کیفی ــز ش مرک
در مرکــز خــاص، ابــراز رضایــت کــرد و گفــت: 
»از هشــت ســال گذشــته تاکنــون کــه در ایــن 

ــش  ــاران بخ ــداد بیم ــت دارم، تع ــز فعالی مرک
هســت  رشــد  درحالی‌کــه  شــیمی‌درمانی 
ــه  ــا ب ــش ابت ــرای افزای ــدار ب ــک هش و این‌ی
ســرطان اســت. هــرروز هفتــه متخصــص 
ــای  ــود دارد و داروه ــز وج ــی در مرک رادیوتراپ
قبــل از تزریــق مثــل دگزامتــازون و ضــد تهــوع 
ــرد و  ــرار می‌گی ــاران ق ــار بیم ــگان در اختی رای
ــی  ــود. نیم ــام می‌ش ــگان انج ــز رای ــق نی تزری
از هزینه‌هــای داروهــای تخصصــی تزریقــی 
مربــوط بــه ســرطان آن‌هــا را هــم بنیــاد امــور 

ــردازد.« ــاص می‌پ ــای خ ــاری ه بیم
چه تعداد بیمار از امکانات مرکز خاص ◄◄

شرق استفاده می‌کنند؟
۸۳ بیمــار بــا نارســایی کلیــه، ســه بــار در هفته 
ــگان  ــز رای ــاعت از دیالی ــار س ــدت چه ــه م ب
اســتفاده می‌کننــد و همچنیــن بــا غــذای 
ــی می‌شــوند. بیــن ۶۰-۷۰ بیمــار  گــرم پذیرای
ثابــت تالاســمی و ۹۰ بیمــار به‌صــورت مهمــان 
بیــن دو تــا پنــج هفتــه یک‌بــار، بــه ایــن مرکــز 
ــی  ــد. بررس ــت می‌کنن ــون دریاف ــه و خ مراجع
دقیــق خــون و انجــام آزمایــش بــرای بیمــاران 
ــز  ــن مرک ــی دارد. ای ــت فراوان ــمی اهمی تالاس
بــه آزمایشــگاه پیشــرفته‌ای مجهــز اســت کــه 
ــران  ــگاه‌های ته ــن آزمایش ــا بهتری ــت آن ب دق
ــت  ــزی اس ــدود مراک ــد و از مع ــری می‌کن براب
کــه همــه کادر آزمایشــگاه دوره هموویژولانــس 
سیســتم تزریــق خــون را گذرانده‌انــد. بــه 
خاطــر پیگیــری کادر درمانــی بخش تالاســمی، 
فرتیــن بیمــاران تالاســمی ایــن مرکز در ســطح 
نرمــال کنترل‌شــده اســت و خوشــبختانه بیمــار 

بــا فرتیــن بــالا نداریــم.
یکی از مسئولیت‌های شما پاسخگویی ◄◄

در مقابل مشکلات بیماران است. مشکل 
اساسی مراجعه‌کنندگان شما چیست؟
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ایجــاد  کارکنــان مرکــز خــاص شــرق در 
رضایت‌منــدی در بیــن بیمــاران بســیار کوشــا 
هســتند. هــدف همــه در ایــن مرکــز خدمــت 
بــه بیمــاران اســت و ایــن اصــل در بیــن همــه 
کارکنــان نهادینه‌شــده اســت. بنابرایــن خــدا رو 
ــن مرکــز راضــی  شــکر همیشــه بیمــاران از ای

ــد و مشــکلی نداشــتیم. بودن
بیماران مثل اعضای خانواده ما هستند

ــه  ــی اســت ک ــه بیمــاری مزمن نارســایی کلی
ــه‌ای  ــز هفت ــام دیالی ــرای انج ــار ب ــرد بیم ف
ــار ســاعت  ــه حــدود چه ــار و هــر دفع ســه ب
بایــد بســتری باشــد. پــای صحبت‌هــای 
میثــم اســفندیاری، پرســتار دیالیــز نشســتیم 
ــابقه در  ــال س ــود از ده س ــرات خ ــا او خاط ت
بخــش دیالیــز مرکــز خــاص شــرق، بــرای مــا 
بگویــد: »بیمــاران دیالیــزی هماننــد خانــواده 
ــث  ــا باع ــن آن‌ه ــاری مزم ــتند. بیم ــا هس م
ــن  ــه ای ــی ب ــان طولان ــه مدت‌زم ــود ک می‌ش
بخــش مراجعــه کننــد و رابطــه‌ای صمیمانــه 
بیــن پرســتار و بیمــار شــکل گیــرد. بیمــاران 
ــا  ــال ت ــنی ۲۳ س ــه س ــش در فاصل ــن بخ ای
۷۵ ســال متفــاوت هســتند و بایــد بــا توجــه 
ــای  ــا برخورده ــنی آن‌ه ــای س ــه تفاوت‌ه ب
ــان  ــا درم ــا هــر بیمــار داشــت ت ــی ب گوناگون
ــن کار  ــود. بنابرای ــالت‌بار نش ــان کس ــرای آن ب
در بخــش دیالیــز، نیــاز بــه صبــر زیــادی دارد. 
ــدی  ــه ح ــاران ب ــه بیم ــش رابط ــن بخ در ای
گــرم و صمیمانــه شــده کــه در طــول چهــار 
ســاعت دیالیــز تنهــا صــدای خنــده بــه گوش 
می‌رســد. وابســتگی بیــن بیمــاران و کارکنــان 
باعــث می‌شــود تــا بیمــار در محیــط درمــان 
ــه و  ــد و باروحی ــت کن ــاس امنی ــود احس خ

ــرد.« ــود را بپذی ــان خ ــتیاق درم اش

ــز  ــش دیالی ــتار بخ ــری، پرس ــرب گ ــم ع مری
تجربــه کار در ایــن بخــش را متفــاوت بــا 
دیگــر بخش‌هــا می‌دانــد، و عنــوان کــرد: 
ــه  ــزی ب ــار دیالی ــه بیم ــه مراجع »ازآنجایی‌ک
ــن  ــه ســه باراســت و ای ــز در هفت بخــش دیالی
بیمــاران در هــر نوبــت چهــار ســاعت بســتری 
و  بیمــار  بیــن  ارتبــاط  درواقــع  می‌شــود. 
پرســتار هماننــد اعضــای خانــواده‌اش می‌شــود. 
ایــن دیدارهــا شــاید در بیــن اقــوام نزدیــک هــم 
ــتگی  ــن وابس ــود. بنابرای ــرار نش ــن تک این‌چنی
ــا  ــزی ب ــار دیالی ــن بیم ــویه بی ــی دوس عاطف
ــئولیت  ــتار مس ــر پرس ــت. ه ــتار برقراراس پرس
چهــار یــا پنــج بیمــار را در طــول چهــار 
ســاعت مــدت دیالیــز بــه عهــده می‌گیــرد. در 
ایــن مــدت مرتــب فشــارخون بیمــار را چــک 
می‌کنــد و بــه دسترســی عروقــی بیمــار توجــه 
دارد و لحظــه‌ای از توجــه بــه او غافــل نمی‌شــود 
تــا افــت فشــار و افــت قنــد خــون دچــار نشــود. 
کار در ایــن بخــش هماننــد کار بــرای عزیــزان 
خودمــان اســت و ناراحتــی آنــان در روح مــا نیز 

تأثیــر می‌گــذارد.«
به جوان‌ها توجه کنیم

معصومــه غلامــی پرســتار بخش شــیمی‌درمانی 
و بخــش تالاســمی، از ســال ۱۳۸۹ در ایــن 
بخــش  می‌گویــد:  او  اســت  فعــال  مرکــز 
شــیمی‌درمانی نزدیــک بــه ۲ هــزار نفــر بیمــار 
بــا پرونــده پزشــکی دارد و به‌طــور ماهانــه ۱۰۰ 
بیمــار بــرای شــیمی‌درمانی بســتری می‌شــود. 
درگذشــته تعــداد بیمــاران خیلــی کمتــر بــود. 
رشــد ســرطان افزایــش پیداکــرده زیرا ســرطان 
ــالگی  ــدود ۵۰ س ــالی و ح ــنین میان‌س در س
بیشــتر بــروز پیــدا می‌کنــد و ازآنجایی‌کــه 
جمعیــت کشــور مــا جوان اســت بیشــتر شــاهد 

ــان  ــتیم. نمایش ــاری هس ــن بیم ــه ای ــا ب ابت
ســرطان‌ها، ســرطان پســتان در بیــن خانم‌هــا 
ــوارش  ــرطان گ ــان س ــایع‌تر اســت و در آقای ش
و ریــه بیشــتر شــیوع دارد. درمرکزخــاص 
ــتری  ــرطان بس ــواع س ــا ان ــاران ب ــرق بیم ش
می‌شــوند و در تمام‌روزهــای هفتــه متخصــص 
ــه بیمــار  ــوژی در بخــش حضــور دارد و ب آنکول
ــا و در  بســتری نظــارت دارد.  انجــام آزمایش‌ه
صــورت نیــاز، ویزیــت متخصــص قلــب و عــروق 
و انجــام اکــو، انجــام فیزیوتراپــی، مشــاوره 
روانشــناس و کارشــناس تغذیــه در مــدت 
ــت  ــار ثاب ــت. بیم ــگان اس ــیمی‌درمانی رای ش
تالاســمی مــا حــدود ۷۰ نفــر اســت و بیمــاران 
مهمــان به‌صــورت متنــاوب وقتــی از شــهرهای 
ــه  ــه انجمن‌هــا مراجعــه می‌کننــد ب مختلــف ب
بخــش تالاســمی مرکــز خــاص شــرق معرفــی 
می‌شــوند و بــرای دریافــت خــون بــه ایــن مرکز 
ــد. بیمــاران تالاســمی هــم از  ــه می‌کنن مراجع
خدمــات مشــاوره قلــب، چشــم، گــوش و حلــق 
و بینــی، پزشــک عمومــی، فوق تخصــص خون، 
کارشــناس تغذیــه و دکتــر روانشــناس در طــی 

ــوند. ــد می‌ش ــتری بهره‌من ــدت بس م
بــا غربالگری‌هــای ازدواج کــه از ســال ۱۳۷۵ بــا 
ــور بیماری‌هــای خــاص در  ــاد ام پیشــنهاد بنی
سراســر کشــور صــورت گرفتــه، نــرخ ابتــا بــه 
تالاســمی کاهــش پیداکــرده اســت. بــه همیــن 
خاطــر کمتریــن رنــج ســنی بیمــار تالاســمی 
مراجعه‌کننــده بــه ایــن مرکــز ۱۱ ســال اســت 
ــرد تالاســمی ۴۲ ســاله اســت.  و مســن‌ترین ف
ــوان و  ــنی نوج ــدوده س ــاران در مح ــن بیم ای
جــوان هســتند و بایــد ازلحــاظ روحــی و روانــی 
اهــداف و انگیــزه لازم بــرای ســاختن یــک 

زندگــی مفیــد را دریافــت کننــد.
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محمدرضا چگینی 
مدیرعامل و رئیس 

بیمارستان امام حسن 
مجتبی)ع( دزفول 

یادداشت 
تفاهم‌نامه‌ای برای 

تجهیز مرکز بیماران 
خاص در شهرستان 

دزفول

ــاص  ــاران خ ــه بیم ــد و هم ــته باش داش
شهرســتان دزفــول زیــر نظــر بنیــاد امــور 
بیماری‌هــای خــاص ســاماندهی شــوند.«

وی متذکــر شــد کــه بنیــاد بیماری‌هــای 
ــز، 13  ــت دیالی ــون 13 تخ ــاص تاکن خ
ــوردی  ــای م ــز و کمک‌ه ــتگاه دیالی دس
ــول  ــتان دزف ــاران شهرس ــه بیم ــادی ب زی

داشــته اســت.
معرفی بیمارستان 

بیمارســتان امــام حســن مجتبــی)ع( 
ــمال  ــرطانی ش ــاران س ــه بیم ــول ب دزف
ــام  خوزســتان و اســتان‌های لرســتان، ای
ــول  ــتان دزف ــزی شهرس ــاران دیالی و بیم

ــد. ــانی می‌کن ــات رس خدم
در این بیمارســتان دو دســتگاه رادیوتراپی 
ــا 60  ــن 40 ت ــه بی ــه روزان وجــود دارد ک
نفــر بصــورت رایــگان بــا تعرفه‌هــای 
دولتــی رادیوتراپــی می‌شــوند. بخــش 
شــیمی‌درمانی ســرپایی ایــن بیمارســتان 
ــورت  ــر را بص ــدود 40 نف ــه ح ــز روزان نی

رایــگان شــیمی‌درمانی می‌کنــد.
در بخــش دیالیــز نیــز روزانــه 85 تــا 
ــار،  ــق آم ــوند. طب ــز می‌ش ــر دیالی 90 نف
ــه  ــتند ک ــر هس ــزی 165 نف ــراد دیالی اف
ــه  ــتان مراجع ــن بیمارس ــه ای ــال ب در س
کــرده و بصــورت رایــگان از خدمــات بهره 

می‌برنــد.
از دیگــر اقدامــات حمایتــی انجــام شــده 
بــرای بیمــاران تحت پوشــش بیمارســتان 
امــام حســن مجتبــی )ع( بــه ایــن مــوارد 

ــوان اشــاره کــرد: هــم می‌ت
-  پرداخــت کمــک هزینــه جهــت خریــد 
ــا انجــام ســونوگرافی، ماموگرافــی،  دارو، ی

ام‌آرآی. و  سی‌تی‌اســکن 
ــی  ــه داروی ــد هزین ــت صددرص -  پرداخ
بیمــاران ســرطانی تحــت پوشــش کمیتــه 

امــداد و بهزیســتی.
- توزیــع ارزاق بیــن بیمــاران کم‌بضاعــت 
خانــواده  ماهانــه.)350  صــورت  بــه 

بیمــاران ســرطانی و دیالیــزی(
-  پرداخــت وام بــه بیمــاران نیازمنــد 
جهــت مــواردی مثــل جراحــی و تامیــن 

... و  دارو 
در  شهرســتانی  بیمــاران  اســکان    -
ــا غــذای رایــگان ســه وعــده  مهمانســرا ب

ــه. روزان
- هماهنگــی جهــت اســکان بیمــاران 
اعزامــی بــه تهــران بصــورت رایــگان 
ــه  ــه مهران ــه خیری ــکاری موسس ــا هم ب

زنجــان.
ــفر  ــه س ــان ب ــاران و همراه ــزام بیم - اع

ــگان. ــورت رای ــهد بص ــی مش زیارت
-تشــکیل کلاس‌هــای آموزشــی پرســش 
ــا حضــور پزشــکان متخصــص  و پاســخ ب

ــرای بیمــاران در مرکــز. ب
ــول  ــرورش دزف ــا آموزش‌وپ ــرارداد ب - ق
جهــت برگــزاری کلاس‌هــای آمــوزش 

پیشــگیری از ســرطان در مــدارس.
-  توزیــع بیســت هــزار عــدد قلــک مهــر 
دزفــول  مــدارس  دانش‌آمــوزان  بیــن 
به‌منظــور ترویــج فرهنــگ خیرخواهــی و 
حمایــت از بیمــاران ســرطانی کم‌بضاعــت.

مشخصات بیمارستان
ــتری،  ــش بس ــتان در بخ ــن بیمارس در ای
ــز  ــری نی ــش دیگ ــم. بخ ــت داری 36 تخ
ــد  ــاران طــب تســکینی و پیون ــرای بیم ب
حــال  در  کــه  اســتخوان‌داریم  مغــز 
ــن  ــت. ای ــاح اس ــرای افتت ــازی ب آماده‌س
کمک‌هــای  بــا  بیشــتر  بیمارســتان 
در  تاکنــون  و  ساخته‌شــده  مردمــی 
حــدود 40 میلیــارد تومــان خیریــن بــرای 
ســاخت آن هزینــه کرده‌انــد. در ایــن 
ــرای  ــی ب ــه صندوق ــتان هیچ‌گون بیمارس
ــدارد  ــود ن ــاران وج ــول از بیم ــت پ دریاف
ــر  ــا ه ــر و ب ــر قش ــاران از ه ــه بیم و هم
درآمــدی کــه مراجعــه ‌کننــد، هزینــه‌ای 
نمی‌دهنــد.  دریافتــی  خدمــات  بابــت 
بــودن هزینه‌هــا،  بــر رایــگان  عــاوه 
چیــزی حــدود 60 میلیــون تومــان هزینه 
ــار تحــت  ــزار و صــد بیم ــه ســه ه دارو ب

پوشــش کمــک می‌کنیــم.
هزینه‌هــای بیمارســتان بیشــتر از طریــق 
ــی  ــای مردم ــا و کمک‌ه ــیز بیمه‌ه فرانش

ــود.  ــه می‌ش تهی

چگینــی مدیرعامــل و رئیــس بیمارســتان 
امــام حســن مجتبــی )ع( شهرســتان 
دزفــول، دربــاره علــت حضــور خــود 
خــاص  بیماری‌هــای  امــور  بنیــاد  در 
در تهــران گفــت: »ایــن بنیــاد نهــاد 
خیریــه‌ای اســت کــه همــواره کمک‌هــای 
ــان بیمــاران خــاص  ــرای درم ــادی را ب زی
انجــام داده اســت و بیمارســتان امــام 
ــول  ــتان دزف ــی )ع( شهرس ــن مجتب حس
ــاد  ــن بنی ــای ای ــون از کمک‌ه ــز تاکن نی

بی‌بهــره نبــوده اســت.«
وی ضمــن تشــکر از خانــم دکتــر فاطمــه 
هاشــمی رئیــس بنیــاد امــور بیماری‌هــای 
ــه  ــی ک ــق مذاکرات ــت: »طب ــاص گف خ
ــت  ــده اس ــرار ش ــتیم، ق ــان داش ــا ایش ب
ــای  ــور بیماری‌ه ــاد ام ــکاری بنی ــا هم ب
ــام مرکــز بیمــاران  ــه ن خــاص، مرکــزی ب
خــاص امــام حســن مجتبــی )ع( در 
ــه  ــز هم ــن مرک ــم. ای ــا کنی ــول بن دزف
بیمــاران تالاســمی، هموفیلــی، دیالیــزی، 
دیابتــی و ام‌اس را تحــت پوشــش خواهــد 
ــم  ــا خان ــه ب ــه‌ای ک ــت. در تفاهم‌نام داش
ــه  ــد ک ــرار ش ــد ق ــد ش ــمی منعق هاش
را  کمک‌هایــی  ماهانــه  بنیــاد  ایــن 
ــا  ــه م ــزات مجموع ــل تجهی ــرای تکمی ب



بنیــاد امــور بیماری‌هــای خــاص بــا 
ــای  ــام بازدیده ــان و انج ــزام کارشناس اع
ــت  ــه وضعی ــی ب ــز درمان دوره‌ای از مراک
بیمــاران خــاص در سراســر کشــور توجــه 
دارد. بــر همیــن اســاس جــواد شــیرچیان 
ــد  ــان واح ــور کارشناس ــا مویدی‌پ و پوری
ــتان  ــه اس ــتان‌ها ب ــور اس ــی و ام هماهنگ
ــک در  ــا از نزدی ــد ت ــفر کردن ــهر س بوش
و  خــاص  بیمــاران  وضعیــت  جریــان 
ــد.  ــرار گیرن ــتان ق ــن اس ــاج ای صعب‌الع

اســتان بوشــهر از اســتان‌هاي جنوبــي 
ــر  ــغ ب ــوده، مســاحت اســتان بال كشــور ب
27653 كيلومتــر مربــع بــوده و جمعيتــي 
ــت ــر را دارا اس ــدود 1163400 نف در ح

ــید شــریف حســینی، مســئول  ــر س دکت

درمــان  معاونــت  و  خــاص  بیمــاران 
دانشــکده علــوم پزشــکی اســتان بوشــهر 
در مصاحبــه بــا خــاص پــرس گفــت:: »بنا 
ــب وزارت بهداشــت ۳۰ درصــد  ــر تصوی ب
ــاران  ــرای بیم ــی ب ــهمیه داروی تزریق س
تالاســمی، دســفرال خارجــی اســت و 
ایرانــی  دســفوناک  داروی  درصــد   ۷۰
ــاران  ــکل بیم ــن مش ــا مهم‌تری ــت؛ ام اس
تالاســمی اســتان ایــن اســت که بیمــاران 
ــد و  ــت ندارن ــهمیه‌بندی رضای ــن س از ای
ــن دارو ســازگاری  ــا ای ــد ب ــار می‌کنن اظه
ــوع  ــی موض ــال بررس ــا در ح ــد. م ندارن
تالاســمی  بخش‌هــای  بــه  و  هســتیم 
حساســیت‌های  کــه  کردیــم  اعــام 
ــه  ــت شــود و ب ــی مشاهده‌شــده ثب داروی
تأییــد پزشــک متخصــص برســد و بــرای 
بهداشــت  وزارت  دارو  و  غــذا  معاونــت 

ــود.« ــال ش ارس
وی افــزود: »بــرای تأمیــن داروی دســفرال 
ــویم  ــه‌رو می‌ش ــکلاتی روب ــا مش ــی ب گاه
و نیــاز اســت از اســتان‌های هم‌جــوار 
ماننــد اســتان فــارس یــا بخــش خصوصی 
ــم. بیمــاران بیشــتر تمایــل  کمــک ‌بگیری
ــا تمــام ســهمیه آن‌هــا از داروی  ــد ت دارن
ــه  ــا توج ــا ب ــود ام ــن ش ــفرال تأمی دس
بــه اینکــه سیاســت کلان کشــور بــه 
حمایــت کالای ایرانــی اســت، ایــن کار در 

گزارش وضعيت 
بيماران خاص
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ــه  ــت. البت ــر نیس ــرایط امکان‌پذی ــن ش ای
ــی  ــون گزارشــی از حساســیت داروی تاکن
شــدید نداشــته‌ایم و بیشــتر احســاس 
ــی  ــاز و وابســتگی روان ــک نی ــم ی می‌کنی
بــه داروی خارجــی ایجادشــده اســت. 
ــوژی  ــا پزشــک انکول حتــی در مشــاوره ب
هــم دســفوناک تأییــد شــد و ایــن دارو را 

ــد.« ــب می‌دانن ــان مناس ــرای درم ب
بیمــاران  و مســئول  معاونــت درمــان 
خــاص از واگــذاری بخش‌هــای دیالیــز بــه 
بخــش خصوصــی خبــر داد و عنــوان کرد: 
ــذاری  ــه واگ ــم ب »وزارت بهداشــت تصمی
بخــش های‌دیالیــز بــه بخــش خصوصــی 
دارد و مــا اجــازه خریــد دســتگاه‌های 
ــم  ــه ه ــم. مناقص ــز را نداری ــد دیالی جدی
ــرکت مســئول مشــخص  ــده و ش انجام‌ش
ــطح  ــش در س ــت ۹ بخ ــرار اس ــد و ق ش
ــذار  ــه دانشــگاهی هســتند واگ اســتان ک
ــر  ــا تأخی ــا ب ــفانه کاره ــا متأس ــوند؛ ام ش
انجــام می‌شــود. درحالی‌کــه بســیاری 
ــتان‌ها  ــز در بیمارس ــتگاه‌های دیالی از دس
ــض  ــه تعوی ــاز ب ــتند و نی ــوده هس فرس

ــد.« دارن
دکتــر حســینی خاطرنشــان ســاخت: 
و  مســئول  شــرکت  »ازآنجایی‌کــه 
ــز در  ــزات دیالی ــن تجهی ــده‌دار تأمی عه
اســت،  مشخص‌شــده  اســتان  ســطح 
ایــن  ســریع‌تر  هرچــه  ورود  منتظــر 
ارائــه  و  درمــان  بخــش  بــه  شــرکت 
کیفیــت خدمــات بهتــر بــه بیمــاران 

هســتیم.«

‌دارای  بیمارســتان‌های  معرفــی 
بخــش بیمــاران خــاص در هــر 

شهرســتان:
1-1 بيمارستان فاطمه زهرا

بخــش دياليــز بیمارســتان فاطمــه الزهــرا: 
ــدازی  ــال 1364 راه‌ان ــش در س ــن بخ اي
شــده اســت. علیرضــا بهنــام پــور مســئول 
بخــش دیالیــز بیمارســتان فاطمةالزهــرا و 
ــرد: »در  ــوان ک ــارس عن ــهدای خلیج‌ف ش
ــاران  ــادی از بیم ــداد زی ــال 1391 تع س
ــازه تأســیس  ــه بیمارســتان ت ــزی ب دیالی
ــل ‌شــده‌اند و  ــارس منتق شــهدای خلیج‌ف
ــت  ــا در نوب بیمارســتان فاطمةالزهــرا تنه
ــتان  ــار دارد. بیمارس ــرش بیم ــح پذی صب
ــز  ــتگاه ديالي ــرا داراي ۱۲ دس فاطمةالزه
فعــال اســت و كادر درمانــي ايــن بخــش 

از 3 متخصــص نفرولــوژی و ۴ پرســتار 
تشکیل‌شــده اســت. به‌طــور متوســط 
انجــام  دياليــز  جلســه   274 ماهانــه 
می‌شــود و ۲۲ بیمــار نارســایی کلیــه، 
ــدوده  ــک مح ــا ی ــوند و ت ــز می‌ش دیالی
جغرافیایــی مشــخص از روســتاهای حومه 
نیــز بــه ایــن مرکــز مراجعــه می‌کننــد«.

ــی  ــد هماهنگ ــناس واح ــه کارش ــه گفت ب
ــد  ــاص، در بازدی ــای خ بنیاداموربیماری‌ه
از بیمارســتان فاطمةالزهرابوشــهر، 4 عــدد 
ــای  ــه پ ــدد پل ــکن و 4 ع ــه ش ــت س تخ
تخــت و 1 عــدد ترالــی اورژانــس نیــاز بــه 
تعویــض داشــت کــه از طریــق بنیــاد امور 
بیماری‌هــای خــاص بــه ایــن مراکــز 
ــور  ــاد ام ــن بنی ــد و همچنی ــدا گردی اه
بیماری‌هــای خــاص، ۵ عــدد پایــه ســرم 
موردنیــاز ایــن مرکــز را نیــز تأمیــن کــرد.

1-2 بیمارستان سلمان فارسی 
)تأمین اجتماعی(

بیمارســتان ســلمان فارســی وابســته 
ــت و  ــی اس ــن اجتماع ــازمان تأمی ــه س ب
بــا 200 تخــت ثابــت در ســال 1375 

ــت. ــده اس ــدازی ش راه‌ان
بخــش دیالیــز بیمارســتان ســلمان 
ــال 1391  ــش در س ــن بخ ــی: اي فارس
ــي  ــالن اصل ــت. س ــده اس ــدازی ش راه‌ان
ــع  ــز در حــدود 100 مترمرب بخــش ديالي
وســعت داشــته و داراي 6 دســتگاه دياليــز 

فعــال اســت

1-3 بیمارستان خلیج‌فارس 
)دانشگاهی(

ســال  در  خلیج‌فــارس  بیمارســتان 
1392 تأســیس گردیــده اســت. علیرضــا 
دیالیــز  بخــش  رئیــس  پــور،  بهنــام 
ــه  ــت: »ازآنجایی‌ک ــتان گف ــن بیمارس ای
ــت،  ــیس اس ــازه تأس ــتان ت ــن بیمارس ای
راحتــی  و  خــوب  درمانــی  فضــای  از 
برخــوردار اســت و بیمــاران مشــکلی 
ــن  ــد. ای ــی ندارن ــط درمان ــت محی از باب
ــزات مــدرن و پیشــرفته،  ــا تجهی مرکــز ب
پاســخگوی مطالبــات مردم بوشــهر اســت 
و بــه بیمــاران خــاص )دیالیــزی( خدمــات 
درمانــی ارائــه می‌نمایــد. در حــال حاضــر 
76 بیمــار ثابــت دیالیــزی تحــت پوشــش 

ــتند.« ــز هس ــن مرک ای
ــارس  ــتان خلیج‌ف ــز بیمارس ــش ديالي بخ

شــد.  راه‌انــدازی   1392 ســال  در 
ــرار  ــالن ق ــز در دو س ــتگاه‌های ديالي دس
ــا  ــز ب ــش ديالي ــي بخ ــالن اصل دارد و س
حــدود ۵۰۰ مترمربــع وســعت، داراي 
ــت. كادر  ــال اس ــز فع ــتگاه ديالي 14 دس
درمانــي ايــن بخــش از 13 پرســتار و 
تشکیل‌شــده  نفرولــوژی  متخصــص   3

ــت. اس
پــور،  مویــدی  پوریــا  گــزارش  بــه 
کارشــناس واحــد هماهنگــی و امــور 
بیمارســتان  از  بازدیــد  در  اســتان‌ها، 
خلیــج فــارس بنــدر بوشــهر، 2 عــدد 
ــای  ــه پ ــدد پل ــکن و 5 ع ــه ش ــت س تخ
تخــت و 1 عــدد تــرازوی قــد و وزن نیــاز 
ــاد  ــط بنی ــه توس ــت ک ــض داش ــه تعوی ب
ــا  ــن نیازه ــاص، ای ــای خ ــور بیماری‌ه ام

ــد. ــرف ش برط

1-4 مرکز تالاسمی فاطمةالزهرا 
)زیر نظر بیمارستان خلیج‌فارس(:

ــن  ــي: اي ــمي و هموفيل ــش تالاس بخ
بخــش در فضایــی بــه مســاحت 100 
راه‌انــدازی   1393 ســال  در  مترمربــع 
ــده اســت. دركل ايــن بخــش داراي  گردی
12 تخــت فعــال یــک شــکن اســت 
کــه تعــداد 130 بيمــار تالاســمي و 3 
بیمــار هموفیلــی را پوشــش می‌دهــد. 
ــوژی  ــن بخــش از 1 متخصــص هماتول ای
و 1 فــوق تخصــص غــدد اطفــال و 1 
فــوق تخصــص کــودکان و 2 پرســتار 

اســت. تشکیل‌شــده 

2 شهرستان تنگستان )اهرم(:
از  بازدیــد  مــورد  در  جوادشــیرچیان 
تنگســتان  امــام حســین  بیمارســتان 
)اهــرم( گفــت: »2 عــدد دســتگاه دیالیــز 
ــه  ــت س ــدد تخ ــر و 3 ع ــدد ویلچ و 2 ع
ــت و 6  ــای تخ ــه پ ــدد پل ــکن و 6 ع ش
عــدد تشــک تخــت و 3 عــدد کمــد کنــار 
تخــت نیــاز بــه تعویــض دارنــد کــه بنیــاد 
اموربیماری‌هــای خــاص، تجهیــز ایــن 

ــت. ــده گرف ــر عه ــز را ب مرک

2-1 بیمارستان امام حسین )ع(
)دانشگاهی(

ــال  ــش در س ــن بخ ــز: اي ــش ديالي بخ
1390 راه‌انــدازی شــده اســت. ســالن 
ــتان  ــن بيمارس ــز اي ــش ديالي ــي بخ اصل



وســعت  مترمربــع   300 حــدود  در 
داشــته و داراي 6 دســتگاه دياليــز اســت. 
ــك  ــش از 2 پزش ــن بخ ــي اي كادر درمان
متخصــص داخلــي، 2 پرســتار و 3 بهيــار 

اســت تشکیل‌شــده 
ــن  ــی: اي ــمی و هموفیل ــش تالاس بخ
ــده  ــدازی ش ــال 1390 راه‌ان بخــش در س
اســت. در كل ايــن بخــش داراي 4 تخــت 
فعــال از نــوع 1 شــکن اســت. تعــداد 17 
ــش  ــت پوش ــت تح ــمي ثاب ــار تالاس بيم
ايــن بخــش می‌باشــند. كادر درمانــي 
ايــن بخــش از 1 پزشــك متخصــص 
ــت. ــده اس ــتار تشکیل‌ش ــي، 1 پرس داخل

3- شهرستان جم:
تنها  نفت(،  )وزارت  توحید  بيمارستان   
درماني  خدمات  ارائه  مركز  و  بيمارستان 
شهرستان  در  تالاسمی  خاص  بيماران  به 
بيمار  تعداد 35  حاضر  درحال  است.  جم 
بيمارستان  اين  پوشش  تحت  تالاسمي 

است.
در  تالاسمی،  بخش  مسئول  بازایی  کلثوم 
بیماران  برای  دارویی  نگرانی‌های  مورد 
و  بهداشت  ستاد  رییس  گفت:  تالاسمی 
دکتر  بوشهر،  استان  نفت  صنعت  درمان 
و  اکسجید  داروی  تاکنون  زاده  حسین 
تابعه  شرکت‌های  کمک  با  را  دسفرال 
بیماران  اختیار  در  به‌رایگان  نفت  وزارت 
بیمارستان  است.  قرارداده  جم  شهرستان 
تعلق دارد  نفت  به وزارت  اینکه  با  توحید 
اما بیماران تالاسمی خارج از پوشش بیمه 
نفت را نیز پذیرش دارد و بیماران تالاسمی 
در شهرستان جم با مراجعه به بیمارستان 
توحید بدون پرداخت هزینه، تحت درمان 

هستند
بازایی، از افتتاح بخش دیالیز این بیمارستان 
خبر داد و گفت: »تاکنون بیماران دیالیزی 
 ۵۰ مسافت  طی  به  مجبور  درمان  برای 
کیلومتر بودند تا برای دریافت خدمات به 
این  اکنون  که  برسند  کنگان  شهرستان 

مشکل هم برطرف شده است.«

3-1 بيمارستان توحید )شرکت 
نفت(

ایــن  مســاحت  تالاســمي:  بخــش 
ــت و در  ــع اس ــاً 70 مترمرب ــش تقریب بخ
ســال 1387 راه‌انــدازی شــده اســت. 
ــال  ــن بخــش داراي 5 تخــت فع دركل اي

 35 تعــداد  اســت.  شــکن   3 نــوع  از 
ــش  ــت پوش ــت تح ــمي ثاب ــار تالاس بيم
ــن  ــي اي ــن بخــش هســتند. كادر درمان اي
بخــش از 1 پزشــك متخصــص داخلــي و 
1 پزشــك متخصــص اطفــال و 1 پرســتار 

اســت. تشکیل‌شــده 

4- دشتستان )برازجان(:
 بيمارســتان 17 شــهريور تنها بيمارســتان 
و مركــز ارائــه خدمــات درمانــي بــه 
بيمــاران خــاص در شهرســتان دشتســتان 
ــر 130  ــال حاض ــت. در ح ــان( اس )برازج
ــمي و  ــار تالاس ــزي، 75 بيم ــار ديالي بيم
35 بيمــار هموفيلــي تحــت پوشــش ايــن 
بيمارســتان هســتند. در ایــن شهرســتان 
یــک بخــش دیالیــز بــا ظرفیــت 15 تخت 
ــال  ــی در ح ــادق گنج ــهید ص ــام ش بن

بهره‌بــرداری اســت.

4-1 بيمارستان 17 شهريور 
)دانشگاهی(

بخش دياليز: اين بخش در سال 1374 
به  راه‌اندازی شده است و در سال 1389 
فعالیت  حال  در  اکنون  که  دیگری  سالن 
دستگاه‌های  است.  داده‌شده  انتقال  است 
دياليز در 1 سالن با مساحت 70 مترمربع 
 24 داراي  بخش  این  داده‌شده‌اند.  قرار 
دستگاه دياليز است. كادر درماني اين بخش 
از 3 پزشک متخصص داخلی 7 پرستار و 
آخرین  در  است.  تشکیل‌شده  بهیار   4
اموربیماری‌های  بنیاد  کارشناسان  بازدید 
خاص از بیمارستان 17 شهریور دشتستان 
)برازجان(، 4 عدد تخت سه شکن، 2 عدد 
ترازوی قد و وزن و 1 عدد ترالی دارو و 1 
دارند  تعویض  به  نیاز  اورژانس  ترالی  عدد 
که مورد تایید بنیاد امور بیماری‌های خاص 

قرار گرفت و به این مرکز اهدا گردید.
بخش  اين  هموفيلي:  و  تالاسمي  بخش 
است،  متر  متراژ 100  با  اتاق   1 دارای  نيز 
در سال 1362 راه‌اندازی و در سال 1390 
به محل کنونی انتقال پیداکرده است. بخش 
داراي 6 تخت یک شکن فعال است. تعداد 
هموفيلي  بيمار   35 و  تالاسمي  بيمار   75
ثابت تحت پوشش اين بخش هستند. كادر 
درماني اين بخش از 1 متخصص اطفال، 1 
پرستار و 1 بهيار تشکیل‌شده است. در بازدید 
جوادشیرچیان نماینده بنیاد اموربیماری‌های 
دشتستان  17شهریور  بیمارستان  از  خاص 

به  نیاز  تخت  تشک  عدد  )برازجان(،4 
امور  بنیاد  تعویض داشت که مورد موافقت 
بیماری‌های خاص قرار گرفت و به این مرکز 

اهدا گردید.

5- دشتي )خورموج(:.
5- 1 بيمارستان زينبيه )دانشگاهی(

ــا  ــال 1376 ب ــه در س ــتان زينبي بيمارس
96 تخــت مصــوب و 96 تخــت فعــال 
راه‌انــدازی شــده اســت. ايــن بيمارســتان 
ــزي،  ــاران خــاص )ديالي ــروه بيم ــه 2 گ ب
ارائــه  درمانــي  خدمــات  تالاســمي( 

یــد. می‌نما
در  بخــش  ايــن  دياليــز:  بخــش 
ســال 1393 راه‌انــدازی شــده اســت. 
ــرار  ــالن ق ــز در 1 س ــتگاه‌های ديالي دس
داده‌شــده‌اند. ســالن اصلــي بخــش دياليــز 
در ايــن بيمارســتان حــدود 120 مترمربع 
وســعت دارد و داراي 14 دســتگاه دياليــز 

ــت. اس
ــك  ــش از 2 پزش ــن بخ ــي اي كادر درمان
متخصــص داخلــي و 5 پرســتار و 3 بهیــار 

ــت ــده اس تشکیل‌ش
پــور،  مویــدی  پوریــا  گــزارش  بــه 
ــاص  ــای خ ــناس بنیاداموربیماری‌ه کارش
در بازدیــد از بیمارســتان زینبیــه دشــتی 
ــود ۴ عــدد تخــت ســه  ــوج(، کمب )خورم
ــد و وزن و 2  ــرازوی ق ــدد ت شــکن و 1 ع
ــس  ــی اورژان ــدد ترال ــر و 1 ع ــدد ویلچ ع
ــد  ــایی ش ــی دارو را شناس ــدد ترال و 1 ع
و پــس از اعــام گــزارش بــه واحــد 
هماهنگــی، مــورد تاییــد بنیــاد امــور 
ــه  ــت و ب ــرار گرف ــاص ق ــای خ بیماری‌ه

ــد. ــدا ش ــز اه ــن مرک ای
ــن  ــي: اي ــمي و هموفيل ــش تالاس بخ
بخــش دارای 1 اتــاق تقریبــاً 8 مترمربعــی 
ــده  ــدازی ش ــال 1372 راه‌ان ــت، در س اس
اســت. دركل ايــن بخــش داراي 4 تخــت 
ــوع یــک شــکن اســت. تعــداد  فعــال از ن
19 بيمــار تالاســمي ثابــت تحــت پوشــش 
ــن  ــي اي ــن بخــش هســتند. كادر درمان اي
بخــش از 1 پرســتار و 1 متخصــص اطفال 

ــت. ــده اس تشکیل‌ش

6 -بندر دیلم:
6- 1  بيمارستان بقیه‌الله الاعظم 

)دانشگاهی(
ــال  ــن بخــش در س ــز: اي ــش ديالي بخ
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1387 راه‌انــدازی شــده اســت. ســالن 
اصلــي بخــش دياليــز در ايــن بيمارســتان 
ــته و  ــعت داش ــع وس ــدود 91 مترمرب ح
كادر  اســت.  دياليــز  داراي 4 دســتگاه 
پزشــك   2 از  بخــش  ايــن  درمانــي 
ــار  ــي،1 پرســتار و 2 بهي متخصــص داخل

ــت. ــده اس ــكيل ش تش
ــراه  ــه هم ــکن ب ــه ش ــت س ــدد تخ 2 ع
لــوازم جانبــی و 1 عــدد تــرازو قــد و وزن و 
2 عــدد ویلچــر و 1 عــدد ترالــی اورژانــس 
ــاز اســت  ــود بخــش نی ــع کمب جهــت رف
بیماری‌هــای  بنیادامــور  توســط  کــه 

ــع شــد. خــاص، مرتف
هموفیلــی:  و  تالاســمي  بخــش 
ــدازی  ــال 1377 راه‌ان ــش در س ــن بخ اي
و در ســال 1392 بــه مــکان جدیــد 
ــه  ــت س ــت. داراي 6 تخ ــده اس منتقل‌ش
ــار  ــداد 25 بيم ــت. تع ــال اس ــکن فع ش
تالاســمي ثابــت تحــت پوشــش ايــن 
بخــش هســتند. كادر درمانــي ايــن بخش 
از 1 پزشــک عمومــی، 1 پرســتار و 1 
ــت. ــده اس ــال تشکیل‌ش ــص اطف متخص

7- بندر كنگان: 
7- 1 بيمارستان امام خميني 

)دانشگاهی(
بيمارســتان امــام خميني در ســال 1378 
ــدازی شــده و  ــا 96 تخــت مصــوب راه‌ان ب

در حــال حاضــر 96 تخــت فعــال دارد.
ــال  ــن بخــش در س ــز: اي ــش ديالي بخ
1380 راه‌انــدازی شــده و در ســال 1389 
بــه ســاختمان جدیــد انتقال‌یافتــه اســت. 
ــزا  ــالن مج ــز در 1 س ــتگاه‌های ديالي دس
ــي بخــش  ــالن اصل ــرارداده شــده‌اند. س ق
ــن بيمارســتان در حــدود 120  ــز اي ديالي
مترمربــع وســعت داشــته و داراي 12 

دســتگاه دياليــز اســت.
كادر درمانــي ايــن بخــش از 2 پزشــك 
متخصــص داخلي، 3 پرســتار تشکیل‌شــده 

اســت.
ــن  ــي: اي ــمي و هموفيل ــش تالاس بخ
بخــش دارای 1 اتــاق اســت، در ســال 
1378 راه‌انــدازی شــده اســت. بخــش 
ــکن  ــوع 1 ش ــال از ن ــت فع داراي 10 تخ

ــت. اس
بخــش  مســئول  یاراحمــدی  راضیــه 
تالاســمی و هموفیلی، ۱۴ ســال اســت در 
بیمارســتان امــام خمینــی کنــگان فعالیت 

دارد و از فقــدان پزشــک متخصــص خون، 
ــم  ــت: »علیرغ ــرد و گف ــی ک ــراز ناراحت اب
ــاز  ــمی و نی ــاران تالاس ــاد بیم ــداد زی تع
ــص،  ــک متخص ــه پزش ــز ب ــدید مرک ش
درخواســت مــا از دانشــگاه علــوم پزشــکی 
ــه نتیجــه نرســید و سالهاســت  بوشــهر ب
ــم.  ــون نداری ــص خ ــک متخص ــه پزش ک
ــر آن مراقبت‌هــای پاراکلینیکــی  عــاوه ب
مثــل MRI قلــب، تراکــم اســتخوان، 
ــا  ــود و تنه ــام نمی‌ش ــاران انج ــرای بیم ب

ــود.« ــن می‌ش ــاران تأمی ــون بیم خ
کــرد:  عنــوان  بخــش  ایــن  مســئول 
ــا  ــی ب ــش حت ــتری در بخ ــاران بس »بیم
افزایــش آهــن تــا ۱۷ هــزار هــم بــه دلیل 
عــدم تمکــن مالــی بــه شــهرهای اطــراف 
بیمــاران  حتــی  نمی‌کننــد.  مراجعــه 
مبتلابــه هپاتیــت C بــه خاطــر هزینه‌هــا 
از ادامــه درمــان خودشــان صرف‌نظــر 

ــد.« کردن
داروی دســفرال  افــزود: »کمبــود  وی 
بیمــاران  بــرای  بزرگــی  مشــکل 
کنــگان  بیمــاران  و  شــده  تالاســمی 
بــه داروی دســفوناک واکنــش دادنــد 
ســطح  در  آهــن  میــزان  حاضرنــد  و 
ــا  ــد ام ــدا کن ــش پی ــا افزای ــون آن‌ه خ
ــوند. ــار نش ــفوناک دچ ــوارض دس ــه ع ب

حقیقتــی  دســفوناک  داروی  عــوارض 
اســت کــه بــا مشــاهده عکس‌هــای 
صحــت  بــه  می‌توانیــد  بیمــاران 
گفته‌هــای بیمــاران پــی ببریــد. بااینکــه 
ــتفاده از دارو  ــق و اس ــای تزری آموزش‌ه
ــکل  ــا مش ــاران ب ــا بیم ــود ام ــل ب کام

شــدند« روبــه‌رو 

8 -بندر گناوه: 
8-1  بيمارستان امیرالمؤمنین 

)دانشگاهی(
بيمارســتان امیرالمؤمنین در ســال 1367 
بــا 96 تخــت مصــوب و 96 تخــت فعــال 

راه‌انــدازی شــده اســت.
ــال  ــن بخــش در س ــز: اي ــش ديالي بخ
1368 راه‌انــدازی شــده و در ســال 1384 
انتقال‌یافتــه  جدیــد  ســاختمان  بــه 
اســت. ســالن اصلــي بخــش دياليــز ايــن 
بيمارســتان در حــدود 150 مترمربــع 
دســتگاه  داراي 12  و  داشــته  وســعت 

ــت. ــز اس ديالي
ــك  ــش از 3 پزش ــن بخ ــي اي كادر درمان

متخصــص داخلــي، 4 پرســتار و 5 بهيــار 
تشکیل‌شــده اســت. زینــب احســانی، 
گفتگــوی  در  دیالیــز  بخــش  پرســتار 
اختصاصــی بــه خــاص پــرس گفــت: 
و  قدیمــی  مــا  دســتگاه‌های  »اکثــر 
فرســوده هســتند و بــالای ۳۰ هــزار 
ــض  ــه تعوی ــاز ب ــد و نی ــاعت کارکردن س
ــم  ــتگاه RO ه ــک دس ــی ی ــد. حت دارن
کــه  اســت  ســال   ۸-۷ بــه  نزدیــک 
خریداری‌شــده امــا نصــب نشــد. هــر بــار 
مســئولین بیمارســتان از هزینــه هنگفــت 
تأمیــن قطعــه آن می‌گوینــد و چــون 
ــی  ــش خصوص ــه بخ ــذاری ب ــر واگ منتظ
هســتند زیــر بــار هزینــه نمی‌رونــد. فعــاً 
بــا همــان روش قدیمــی یــک بشــکه آب و 
نمک‌داریــم درمــان را انجــام می‌دهیــم.«
در بخــش دیالیــز بیمارســتان امیــر 
المومنیــن گنــاوه: 3 عــدد تخــت ســه 
شــکن و 1 عــدد ویلچــر نیــاز بــه تعویــض 
ــور  ــاد ام ــایی بنی ــا شناس ــه ب ــت ک داش
بیماری‌هــای خــاص بــه ایــن مرکــز اهــدا 

ــد. گردی
هموفيلــي:  و  تالاســمي  بخــش 
ــاً  ــاق تقریب ــك ات ــه در ي ــش ك ــن بخ اي
70 مترمربعــی اســت، در ســال 1374 

راه‌انــدازی شــده اســت. 
در كل ايــن بخــش داراي 4 تخــت فعال از 
نــوع یــک شــکن اســت. تعــداد 12 بيمــار 
تالاســمي و 7 بيمــار هموفيلــي ثابــت 
تحــت پوشــش ايــن بخــش هســتند. 
كادر درمانــي از 2 متخصــص داخلــی و 1 

ــت. ــده اس ــتار تشکیل‌ش پرس

9 -جزیره خارک:
9-1 بیمارستان خلیج‌فارس 

)شرکت نفت(
ــت  ــا 32 تخ ــارس ب ــتان خلیج‌ف بیمارس
مصــوب در ســال 1389 راه‌انــدازی شــده 

اســت.
در  بخــش  ايــن  دياليــز:  بخــش 
ســال 1394 راه‌انــدازی شــده اســت. 
دســتگاه‌های دياليــز در يــك ســالن قــرار 

داده‌شــده‌اند.
ــز در حــدود  ــي بخــش ديالي ــالن اصل  س
100 مترمربــع وســعت داشــته و داراي 2 

دســتگاه دياليــز فعــال اســت. 
كادر درمانــي ايــن بخــش از 2 متخصــص 
داخلــی و 2 پرســتار تشکیل‌شــده اســت.
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نیکتا پژوهش فر، معاون هماهنگی و امور 
معاون  کیان  محمدجواد  دکتر  و  استان‌ها 
بیماری‌های  امور  بنیاد  پژوهش  و  آموزش 
دیالیز  بخش  افتتاح  مراسم  در  خاص 
بیمارستان توحید شهرستان جم در استان 

بوشهر شرکت کردند.
مردم  نماینده  امام‌جمعه،  مراسم  این  در 
شهرستان جم در مجلس شورای اسلامی، 
فرماندار، رئیس و اعضا شورای اسلامی شهر 
جم، مدیرعامل پالایشگاه فجر جم، معاون 
بوشهر  پزشکی  علوم  دانشگاه  پشتیبانی 
شهرستان  خیرین  از  جمعی  همچنین  و 
تازه  دیالیز  بخش  و  داشتند  حضور  جم 
تأسیس این بیمارستان با سخنرانی دکتر 
محمدجواد کیان، معاون آموزش و پژوهش 

بنیاد امور بیماری‌های خاص افتتاح شد.

بنیاد امور بیماری‌های خاص، با اهدا ۴ تخت 
و تجهیز  توحید جم  بیمارستان  به  دیالیز 
سالانه 3600  اعزام  از  توانست  بخش  این 
مورد بیمار دیالیز به شهرستان‌های مجاور 
جلوگیری کرده و نقش بسیار ارزنده‌ای در 
از  گروه  این  و مشکلات  کاهش سختی‌ها 

بیماران داشته باشد.
 220 مساحت  به  فضایی  در  بخش  این 
با  و  دیالیز  تخت  با ظرفیت 6  و  مترمربع 
مساعدت مالی شرکت پالایش گاز فجر جم 
و شورای اسلامی شهرستان جم و همچنین 
خیرین نیکوکار این شهرستان ساخته شد.

دیالیز  مرکز  فاقد  جم  شهرستان  تاکنون 
مجبور  دیالیز  انجام  برای  بیماران  و  بود 
 ۷۰ در  کنگان  شهرستان  به  عزیمت  به 

کیلومتری این شهر می‌شدند.

افتتاح بخش دیالیز 
در بیمارستان 

توحید جم
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برگزاری کارگاه آموزشی به 
مناسبت روز جهانی ام‌اس

آموزش مترویی 
برای ام‌اس

به مناسبت روز جهانی ام‌اس که امسال با 
بود،  شده  مصادف  خردادماه  هشتم  تاریخ 
بنیاد امور بیماری‌های خاص، کارگاه آموزشی 
»شناخت بیماری ام‌اس، پیشگیری و درمان 
این بیماری« را در شرکت بهره‌برداری مترو 

در شهر تهران برگزار کرد.
امور  بنیاد  پژوهش  و  آموزش  کارشناس 
این  برگزاری  مورد  در  خاص  بیماری‌های 
کارگاه آموزشی به خاص پرس گفت: »این 
کارگاه آموزشی باهدف افزایش آگاهی عمومی 
در مورد این بیماری با سخنرانی خانم دکتر 
قهاری متخصص مغز و اعصاب و عضو هیات 
ابتدا  ایشان  شد.  آغاز  ام‌اس  انجمن  علمی 
اجزا و عملکرد دستگاه عصبی بدن را تشریح 
کردند و سپس بیماری ام‌اس را به‌طور کامل 
معرفی کردند و علائم این بیماری و راه‌های 

تشخیص آن را نیز بیان کردند.«
در  گزارشش  ادامه  در  براتی  هلیا  خانم 
مورد این کارگاه گفت: »خانم دکتر قهاری 
در  است،  ام‌اس  بیماری  مبتلابه  خود  که 
باورها و تصورات غلط رایج در مورد  مورد 
این بیماری به‌تفصیل صحبت کردند و در 
مورد حواشی این بیماری صحبت کردند و 
در مورد راه‌های کنترل و درمان بیماری هم 

به‌طور مفصل سخن گفتند.«

»شرکت‌کنندگان  کرد:  عنوان  براتی  هلیا 
در این کارگاه سؤالات زیادی در مورد این 
بیماری داشتند که دکتر قهاری پاسخگوی 

آن سؤالات شد.«
دومین سخنران این نشست دکتر محمدرضا 
خوانساری، روانشناس بالینی مرکز درمانی 
خاص شرق بودند که به اهمیت گروه‌درمانی 
در بیماری ام‌اس اشاره کردند و همین‌طور 
تأثیرات مثبت توان‌بخشی در کیفیت زندگی 

بیماران را خاطرنشان ساختند.
به گفته کارشناس آموزش و پژوهش بنیاد 
محمدرضا  دکتر  خاص،  بیماری‌های  امور 
از  آموزشی،  کارگاه  این  در  خوانساری 
ام‌اس  بیماران  با  خود  مشاوره  تجربیات 
گفت و راه‌هایی برای بهبود کیفیت زندگی 

مبتلایان را تشریح کرد.
هلیا براتی، کارشناس آموزش و پژوهش بنیاد 
امور بیماری‌های خاص ویژگی این جلسه را 
مشارکت شرکت‌کنندگان در مباحث عنوان 
این  در  جالب‌توجه  »نکته  گفت:  و  کرد 
نکات  به  شرکت‌کنندگان  واکنش  جلسه، 
در جمع  آنان  از  بعضی  زیرا  بود،  آموزشی 
بستگان و نزدیکان خود بیمار مبتلابه ام‌اس 
داشتند و علاقه‌مند بودند تا بیشتر در مورد 

این بیماری بدانند.«
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بنیــاد امــور بیماری‌هــای خــاص هرســاله 
ــد  ــان و روز تول ــه رمض ــا نیم ــان ب هم‌زم
ــی  ــن مجتب ــام حس ــت ام ــم اهل‌بی کری
)ع(، مراســم افطــاری و جشــن بــرای 

ــد. ــزار می‌کن ــن برگ خیری
 امســال نیــز ایــن ضیافــت افطــاری، 
همایش‌هــای  ســالن  در  خــرداد   10
جمهــوری  صداوســیمای  بین‌المللــی 
اســامی ایــران، بــا حضــور جمــع کثیــری 
ــن روز  ــد و در ای ــزار ش ــان برگ از مهمان
یــاوران بنیــاد گــرد هــم آمدنــد تــا دســت 

ــایند. ــخاوت بگش س
 

سیب‌فروشی به نیت خیر
طبــق ســنت هرســال بانــوان گــروه 
ســرطانی،  بیمــاران  از  حمایــت 
هزینــه ضیافــت افطــاری بنیــاد امــور 
عهــده  بــر  را  خــاص  بیماری‌هــای 
ــای  ــروش بلیت‌ه ــا از محــل ف داشــتند ت
مراســم در ســاخت مرکــز جامــع ســرطان 
خــاص  بیماری‌هــای‌  امــور  بنیــاد 
ــت  ــا ضیاف ــان ب ــد. هم‌زم مشــارکت نماین
ــاد  ــط بنی ــم توس ــه‌ای ه ــار، بازارچ افط
امــور بیماری‌هــای خــاص بر‌پــا شــد 
ــی  ــز، حام ــد کالا نی ــا خری ــن ب ــا خیری ت

بیمــاران باشــند.
ــس  ــروش ســیب پ ــن مراســم ف  همچنی
همایــش  ســالن  در  افطــار  صــرف  از 
ــی  ــت عال ــن باهم ــا خیری ــد ت ــزار ش برگ
خــود همــواره پشــتیبان بیمــاران خــاص 

ــت  ــه اس ــن گون ــم ای ــن مراس ــند. ای باش
ــاد  ــوان نم ــیبی را به‌عن ــن س ــه خیری ک
ســامتی از ســبد برمی‌دارنــد و در مقابــل 
مبلغــی را بــا توجــه بــه اســتطاعت مالــی 

ــد. ــاد می‌پردازن ــه بنی ــود ب خ
در  کــه  ارزنــده‌ای  کارهــای  از  یکــی 
حاشــیه ضیافــت افطــار بنیــاد امــور 
می‌شــود،  برگــزار  خــاص،  بیمــاری 
ــه در  ــود ک ایســتگاه ســنجش ســامت ب

آن خدمــات زیــر ارائــه شــد:
- غربالگــري قنــد خــون بــه همــراه 
ديابتــي صدمطــب  پزشــكان  ويزيــت 

- غربالگري فشارخون
- غربالگــري ســرطان پســتان و آمــوزش 
توده‌هــای  یافتــن  بــرای  خودآزمايــي 

ــکوک مش
- غربالگــري ســرطان پروســتات و انجــام 

PSA ــش آزماي
- ويزيت متخصص زنان

ــی توســط  ــه و رژیم‌درمان - مشــاوره تغذي
كارشــناس تغذيــه

ــرای  ــاوره روانشناســي توســط دکت - مش
ــی روانشناســی بالین

- غربالگــري HIV باکمــک باشــگاه يــاران 
مثبــت انجمــن ســامت خانــواده ايــران و 
ارائــه جــواب آزمایــش بــدون فــوت وقــت.

روح دیانت یعنی مهربانی
ــدوی،  ــر مه ــر ناص ــه دکت ــدای برنام در ابت
ــاد  ــن بنی ــع خیری ــتاد دانشــگاه در جم اس

گزارش مراسم افطاری 
بنیاد

قدردانی از آنانی 
که توفیق نیکوکاری 

دارند
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امــور بیماری‌هــای‌ خــاص ســخنرانی کــرد 
ــه  و گفــت:» نیکــوکاری توفیقــی اســت ک
ــه برخــی از انســان‌ها مرحمــت  ــد ب خداون
ــه‌ای زندگــی  ــد و از اینکــه در جامع می‌کن
ــر  ــه تدبیــر کســانی کــه ب می‌کنیــم کــه ب
ــدی  ــدان امی ــته‌اند چن ــدرت نشس ــر ق س
ــر و  ــان‌های خی ــک انس ــا کم ــت و ب نیس
نیکــوکار بایــد بــه یــاری یکدیگــر شــتافت، 
ــال  ــدف از ارس ــم. ه ــف می‌کن ــار تأس اظه
ــران ایجــاد نرمــی و درک همــدردی  پیامب
بــه  اســت و خداونــد  انســان‌ها  در دل 
ــی  ــام عظمت ــا تم ــد: »ب ــر می‌فرمای پیامب
ــت  ــار از محب ــت سرش ــر قلب ــه داری اگ ک
نبــود، هرگــز در انجــام رســالت موفــق 
نمی‌شــدی و محبتــی کــه بــر قلبــت 
و  اصلی‌تریــن  و  عالی‌تریــن  نشســته، 
ــد  ــه خداون ــت ک ــی اس ــن رحمت واقعی‌تری
نصیــب تــو کــرده اســت.« محبــت کــردن 
شــفقت  و  والاســت  دل‌هــای  ویژگــی 
ورزیــدن ویژگــی انســان‌های فرزانــه اســت.

ــی اتفــاق می‌افتــد کــه  ــت زمان  روح دیان
ــر  ــه یکدیگ ــای انســان‌ها نســبت ب قلب‌ه
مهربــان شــود. خــدا اگــر بخواهــد کســی 
ــه  ــبت  ب ــراد را نس ــدارد، اف ــت ب را دوس
سرنوشــت و زندگــی دیگــران متعهــد 
می‌کنــد. ایــن انســان‌ها صاحــب درد 
هســتند و رنــج دیگــران بــرای آن‌هــا 

ــت دارد. اهمی
ــردن  ــور ک ــت رنج ــه قیم ــه ب ــرادی ک اف
دیگــران خودشــان را فربــه می‌کننــد 
ــال  ــد و م ــران می‌تازن ــوق دیگ ــر حق و ب
خــود را افــزون می‌کننــد، منفورتریــن 
ــه عرصــه  ــا ب انســان‌هایی هســتند کــه پ
آفرینــش می‌گذارنــد و ایــن افــراد بــا 
ــت  ــی و شــکوه خــود در قیام تمــام دارای
تنهــا و تهــی محشــور خواهنــد شــد 
دلشــان  در  کــه  کســانی  برعکــس  و 
درد اســت و عاشــقانه بــه انســان‌های 
دیگــر نــگاه می‌کننــد و بــدون مُــزد 
و بی‌منــت بــر ســر دیگــران شــادی 
انســان‌هایی  والاتریــن  می‌آفریننــد، 
هســتند کــه خداونــد آفریــده اســت. 
راه بهشــت از مســیری می‌گــذرد کــه 
ــم.  ــم کنی ــر رح ــان‌های دیگ ــه انس ــا ب م
ــی دل  ــد ول ــادت کنی ــال عب ــر صدس اگ
ــه  ــبت ب ــی نس ــوزانید و حت ــی را بس کس
ــا باشــیم شــاید راه  ــج دیگــران بی‌اعتن رن
بهشــت بــرای ما بســته باشــد. راه بهشــت 

پشــت در خانــه‌ی همســایه اســت. وقتــی 
در چهــره غمنــاک تبســمی بیافکنیــد 
ــدی ایجــاد  ــب شکســته امی ــی در قل وقت
ــر  ــد آنجــا خــدا حاضــر می‌شــود. اگ کنی
زندگــی ارزش و معنایــی دارد معنــای آن 
ــت  ــن دس ــفقت و گرفت ــی و ش در مهربان
ــت  ــدون من ــم و ب ــدون ترح ــان‌ها ب انس
اســت و تنهــا بــه ایــن جهــت اســت کــه 

ــد.« ــاز دارن ــا نی ــه م ــاران  ب بیم
 

شکستن قلک‌ها
در بخــش بعــدی برنامــه، قلک‌هایــی 
کــه توســط خیریــن پرشــده بــود توســط 
کــودکان حاضــر در ایــن مراســم شکســته 

شــد تــا کــودکان نیــز رســم زیبــای 
کمــک بــه دیگــران را یــاد بگیرنــد و 
ــه  ــم فروخت ــی ه ــک خال ــری قل یک‌س
شــد تــا ســال آینــده در چنیــن مراســمی 

ــود. ــته ش شکس
در طــی ایــن مراســم اجــرای طنز توســط 
هنرمنــد گرامــی منوچهــر آذری، اجــرای 
موســیقی کُرمانجــی توســط محســن 
توســط  ترانــه  دو  اجــرای  میــرزازاده، 
مهــرداد یکتــا، اجــرای برنامــه طنــز بــرای 
کــودکان، اجــرای اســتندآپ کمــدی 
اجــرای  و  نیــا  مهــدی  توســط رضــا 
کنســرت گــروه آذری، لحظــات شــادی را 

ــم آورد. ــان فراه ــرای مهمان ب
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داروها فعلا
 گران نشده‌اند

و  خارجــی  ارزهــای  قیمــت  تلاطــم 
مشــکلات خریــد ارز باعــث شــده تــا 
نگرانــی در مــورد تهیــه داروهــای مهــم و 
حیاتــی بخصــوص بــرای بیمــاران خــاص 
ــود  ــی وج ــن نگران ــالا ای ــرد. ح ــالا بگی ب
دارد کــه تهیــه داروهــای خارجــی و حتی 
داروهــای تولیــد داخــل )بــه دلیــل مــواد 
اولیــه( دچــار مشــکل شــود اما مســئولان 
و مدیــران می‌گوینــد کــه در ایــن زمینــه 

ــد داشــت. مشــکلی وجــود نخواه
در همیــن زمینــه زهــره علیزاده، مســئول 
بیمــاران خــاص در  خریــد داروخانــه 
ــرس  ــاص پ ــا خ ــی ب ــوی اختصاص گفتگ
گفــت: »تاکنــون تفــاوت جــدی در قیمت 
داروهــای اصلــی شــاهد نبودیــم و بعضــی 
داروهــا بــا همــان قیمــت ســابق در 
ــرد. به‌طــور  ــی گی ــار بیمــاران قرارم اختی
ــرخ  ــی را در ن ــاران ام‌اس تفاوت ــال بیم مث
شــرکت‌ها  زیــرا  نبودنــد.  شــاهد  دارو 
خــود  خریدهــای ‌قبلــی  از  تابه‌حــال 
ــات  ــر ثب ــاوه ب ــتند. ع ــع دارو داش توزی
ــرکت‌های  ــی از ش ــی، برخ ــت کنون قیم
دارویــی هــم اطمینــان داده‌انــد کــه حتی 
در خریدهــای جدیــد خــود تغییــر قیمــت 

ــت.« ــد داش نخواهن
ــات  ــن ثب ــفانه ای ــا متأس ــزود: »ام وی اف
ــیمی‌درمانی  ــای ش ــرای داروه ــت ب قیم
برقــرار نبــوده و تعــداد زیــادی از داروهای 
ــر  ــا تغیی ــرطان ب ــاری س ــرای بیم لازم ب
قیمــت مواجــه شــده اســت. البتــه بیمــه 

ــرای  ــی خــود را ب ســطح پوشــش حمایت
برخــی از اقــام نیــز افزایــش داده اســت 
ــت  ــا از حمای ــر از داروه ــی دیگ ــا بعض ام
مغفــول ماندنــد. لازم بــه ذکــر اســت 
به‌طــور  داروهــا  آن  هــم  درگذشــته 
کامــل رایــگان نبــوده و بیمــار ناچــار بــه 

ــود.« ــت ب ــاف قیم ــت اخت پرداخ
ــاران  ــرای بیم ــی ب ــر خوب ــزاده، خب علی
داروی  »به‌تازگــی  داشــت:  پیونــدی 
مخصــوص بیمــاران پیونــدی بــا افزایــش 
قیمــت روبــه‌رو شــد‌ه بــود و بیمــاران 
ــن اختــاف قیمــت را  ــه ای ــرای دو هفت ب
پرداخــت می‌کردنــد امــا خوشــبختانه 
ــل  ــت را تقب ــش قیم ــن افزای ــا ای بیمه‌ه
کردنــد و داروهــا هماننــد گذشــته رایــگان 

ــد.« ش
خــاص،  داروهــای  خریــد  مســئول 
ــمی  ــاران تالاس ــرای بیم ــم ب ــژده‌ای ه م
ــی ایجــاد بحــران  داشــت و گفــت: »در پ
کمبــود دســفرال ایــن دارو به‌صــورت 
ــم  ــالا ه ــد و ح ــور ش ــی وارد کش فوریت
هیــچ تفــاوت قیمتــی بــا گذشــته نداشــته 

ــت.« اس
وی در پایــان تصریــح کــرد: »پیش‌بینــی 
می‌شــود بعضــی از داروهایــی کــه تولیــد 
ــا از  ــه آن‌ه ــاده اولی ــتند و م ــل هس داخ
خــارج تهیــه می‌شــود در آینــده بــا 
درصــدی افزایــش قیمــت مواجــه شــوند 
کــه البتــه امیدواریــم ایــن میــزان افزایش 

ــدک باشــد« ان
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بـر پایـه آمارهـای جهانـی، حـدود 1 درصـد 
کـودکان بـه اختاللات طیـف اتیسـم مبتال 
هسـتند و تکامـل و اسـتقلال‌یابی آنهـا تحـت 
تاثیـر نواقـص و انحرافـات جـدی رشـدی و 
اختلال‌هـای همـراه خواهـد بـود. بـه دلیـل 
در  مبتال  اختلالات‌،کـودکان  ایـن  ماهیـت 
زندگـی بـا چالش‌هـای مهمی روبرو می‌شـوند 
و بـه حمایت شـدید خانواده، مدرسـه، جامعه 
و دولـت نیـاز دارنـد. نیازهـا و رفتارهای خاص 
ایـن کـودکان و پیـش آگهـی نامطلـوب ایـن 
اختاللات، تنـش زیـادی بـرای خانـواده بـه 
همـراه دارد و ایـن تنش ممکن اسـت بر روابط 
آنهـا با کودک و عملکرد کـودک و کل خانواده 
تاثیـر بگـذارد. در طول روند تشـخیص‌گذاری 
بـر کـودک، خانـواده دچـار عواطـف و ارزیابی 
منفـی از خـود و در بسـیاری از مـوارد دچـار 
رفتارهایـی ماننـد انـکار و پنهان کردن مسـاله 
می‌شـوند. والدین کـودکان اتیسـتیک به طور 
معنـاداری تنـش و احسـاس ملامت بیشـتری 
نسـبت بـه والدیـن کـودکان دچـار مشـکلات 
ذهنـی، فلـج مغـزی یـا اختاللات ژنتیکـی 
تجربـه می‌کنند و بیشـتر به افسـردگی مبتلا 
می‌شـوند. افراد اتیسـتیک در تعامل اجتماعی 
کلامـی و غیـر کلامـی اختالل جـدی دارند، 
بـرای مثـال ایـن افـراد در برقـراری روابـط بـا 
همسـالان متناسـب بـا سـطح تحـول، ناتوانی 
دارنـد، فاقـد تالش خودانگیخته برای سـهیم 
شـدن در شـادی‌ها، علایـق یـا پیشـرفت‌های 
دیگران)بـرای مثـال، چیزهـای مـورد علاقـه 
نـزد  را  آنهـا  یـا  نمی‌دهنـد  نشـان  را  خـود 
دیگـران نمی‌آورنـد و به آنها اشـاره نمی‌کنند(

هسـتند، در تعامل عاطفی یا اجتماعی مشکل 
دارنـد، در زمان درآغـوش گرفتن و بغل کردن 

مقاومـت می‌کنند،از اشـاره کردن برای نشـان 
دادن چیزهـای جالـب بـه دیگـران اسـتفاده 
نمی‌کننـد، به جهتـی که اشـاره می‌کنید،نگاه 
نمی‌کننـد و... همچنیـن افـراد بـا اختاللات 
طیـف اتیسـم در مهارت‌هـای ارتباطی)گفتـار 
کامـل  مثـال  بـرای  دارنـد،  زبان(نارسـایی  و 
زبان‌شـان تاخیـر دارد یـا بـه طور کامـل فاقد 
زبـان هسـتند، یـا در افـرادی که گفتـار دارند، 
توانایـی شـروع مکالمـه بـا دیگـران و حفـظ 
تـداوم آن بـه طـور قابـل ملاحظـه‌ای اختلال 
دارد، زبـان را بـه طور کلیشـه‌ای و تکـراری به 
کار می‌برنـد، زبـان مخصـوص بـه خـود دارند، 
بـه صـدا کـردن واکنـش نشـان نمی‌دهند)به 
کنایه‌ها،اسـتعاره‌ها  میآینـد(،  ناشـنوا  نظـر 

واصطلاحـات را درک نمی‌کننـد و ...
افـزون بـر مـوارد یاد شـده افـراد بـا اختلالات 
طیـف اتیسـم در زمینـه رفتـاری نیـز دارای 
مشـکلات اساسـی هسـتند، برای مثـال اطوار 
حرکتـی کلیشـه‌ای و تکراری)ماننـد حرکـت 
دادن انگشـتان یـا تـاب دادن و پیچانـدن آنها 

یـا حـرکات کل بدن(دارنـد و...
وجـود کـودکان اتیسـتیک در خانـواده دارای 
عـوارض جانبـی بر سـازش یافتگی زناشـویی، 
فعالیت‌هـای  و  بـرادران  و  خواهـران  روابـط 
روزمـره خانـواده اسـت. در ضمن ایـن اختلال 
فشـار مالـی زیـادی نیـز بـر خانـواده تحمیـل 

می‌کنـد. 
تنیدگی والدین کودکان اتیستیک

تنیدگـی بـه عنوان تنش جسـمی، شـناختی 
و هیجانـی تعریف می‌شـود و تنیدگـی والدین 
نوعی تنیدگی اسـت که توسـط والدین تجربه 
می‌شـود و ناشـی از مقتضیـات فرزندپـروری 
کـه  می‌دهنـد  نشـان  پژوهش‌هـا  اسـت. 

مشکلات متعدد 
خانواده‌های دارای 

فرزند  اتیستیک

زهرا اکبری بیاتیانی - کارشناس 
ارشد روانشناسی بالینی
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والدگـری بـرای هـر دو والـد تنیدگی‌زاسـت. 
امـا مـادران بیش از پدران تنیدگـی والدینی را 
تجربـه می‌کننـد. مراقبت از کـودکان حتی در 
بهترین شـرایط فعالیتـی چالش‌برانگیز اسـت 
گاهـی شـرایطی بـه والدیـن تحمیل می‌شـود 
کـه بـر چالش‌هـای آنهـا می‌افزایـد. ناتوانـی 
فرزند خانواده از شـرایطی اسـت که مشـکلات 
والدیـن و به تبع آن تنیدگـی فرزندپروری آنها 

را افزایـش می‌دهـد. 
امـا اختلالات طیف اتیسـم بـه دلایل زیـر ویژه 
اسـت: برخالف بسـیاری از ناتوانی‌هـای تحولی 
دیگر نشـانه ظاهری مشـخصی ندارند. از سـوی 
دیگـر از آنجایـی کـه ایـن اختلال با مشـکلات 
تعامل اجتماعی از قبیل مشـکل در شکل‌گیری 
دلبسـتگی و مشکل در ابراز احساسات مشخص 
می‌شـود، والدیـن کـودکان اغلـب واکنشـی از 
سـوی کـودک بـرای تقویـت حـس والدگـری 
دریافـت نمی‌کننـد. در نتیجـه ایـن اختاللات 
از پیچیده‌تریـن اختاللات تحولـی اسـت کـه 
کنارآمـدن بـا آن برای خانواده‌ها بسـیار دشـوار 
اسـت. از دیگـر عوامـل مهم مرتبط بـا تنیدگی 
والدیـن در خانواده‌هـای کـودکان با اختلال‌های 
طیـف اتیسـم می‌تـوان بـه احسـاس از دسـت 
دادن کنتـرل شـخصی، فقدان حمایت همسـر 
و فقـدان حمایت تخصصی و غیررسـمی اشـاره 
کـرد. اعضای خانـواده کودکان اتیسـتیک اغلب 
اثـرات روان‌شـناختی منفـی از قبیـل احتمـال 
افسـردگی بـالا، انـزوای اجتماعـی و اختلافـات 
زناشـویی را تجربه می‌کنند. بسـیاری از والدین 
ایـن کـودکان دوره‌هـای غمگینی و افسـردگی 
را  گنـاه  احسـاس  و  خودسرزنشـی  عمیـق، 
تجربـه می‌کننـد، برخی دیگـر هـم درماندگی، 
احسـاس بی‌کفایتـی، خشـم، شـوک و گنـاه را 
تجربـه می‌کننـد. از عوامـل فشـارزای ویـژه که 
بـه تنیدگـی و آشـفتگی والدین منجر می‌شـود 
می‌تـوان بـه نگرانـی مسـتمر در مـورد شـرایط 
کـودک، پذیرش ضعیف رفتارهـای این کودکان 
اعضـای خانـواده و  از سـوی جامعـه و سـایر 
حمایت اجتماعی ضعیف از سـوی سـایر والدین 
اشـاره کـرد. پژوهش‌ها نشـان می‌دهنـد مادران 
تنیدگـی تعـارض و حتـی هیجان‌هـای متضاد 
بیشـتری را تجربـه می‌کننـد و بیشـتر تحـت 

تاثیـر قـرار می‌گیرند. 
مشکلات فرزندپروری والدین کودکان 

اتیستیک
شـیوه‌های فرزندپـروری، روش‌هایـی اسـت که 
والدیـن بـرای تربیـت فرزنـدان خـود بـه کار 
می‌گیرنـد و بیانگـر نگرشـی اسـت کـه آ‌ن‌هـا 

نسـبت بـه فرزنـدان خـود دارنـد و همچنیـن 
بـرای  قوانینـی اسـت کـه  شـامل معیارهـا و 
شـیوه  می‌کننـد.  وضـع  خویـش  فرزنـدان 
بیانگـر روابـط عاطفـی و نحـوه  فرزندپـروری 
ارتبـاط کلـی والدیـن بـا فرزندان اسـت و عامل 
مهمـی بـرای تحـول و یادگیـری کـودکان بـه 
حسـاب می‌آیـد. اختاللات طیـف اتیسـم بـه 
دلیـل اثـرات شـدید مسـتمری کـه بر افـراد و 
خانواده‌شـان دارد، جـز ناتوانی‌هـای شـدید بـه 
حسـاب می‌آیـد. والدین کـودکان بـا اختلالات 
طیـف اتیسـم در مدیریـت رفتارهـای مشـکل 
آفرین، آموزش مهارت‌هـای ارتباطی به کودک، 
آمـوزش مهارت‌های زندگی پایـه، حفظ ایمنی 
کـودک از خطـر و آمـاده کـردن کـودک بـرای 
زندگی بزرگسـالی با مشـکلات بسـیاری مواجه 
هسـتند. تـرس از تبعیـض مربوط بـه ناتوانی‌ها 
باعـث می‌شـود کـه بسـیاری از خانواده‌هـا از 
مراجعـه بـه متخصصـان و دریافـت تشـخیص 

بـرای کودکان‌شـان خـودداری کننـد. 
نظـام مدرسـه شـروع نوعـی مشـارکت تـازه 
در رابطـه بـا نیازهـای کـودک و والـد اسـت. 
والدین و کارکنان مدرسـه جهت فراهم‌سـازی 
مناسـب‌ترین آمـوزش بـرای کـودک ارتبـاط 
و همـکاری نزدیکـی بـا هـم برقـرار می‌کنند. 
والدیـن کـودکان اتیسـتیک ممکـن اسـت به 
ایـن نتیجـه برسـند که کـودکان شـان از نظر 
خلـق و خـو نسـبت به سـایر کـودکان بسـیار 
دشـوار تـر هسـتند و در نتیجـه از راهبردهای 
کنترلی بیشـتری برای کودکان شـان استفاده 
کننـد. بنابرایـن ادراک والدیـن از ویژگی‌هـای 
کودک‌شـان، روش‌هـای تعامـل آنها بـا کودک 

را تحـت تاثیـر قـرار می‌دهـد.
خواهران و برادران کودکان اتیستیک

وجـود ناتوانـی در یکـی از اعضـای خانـواده نه 
تنهـا بـر والدین کـودک تاثیر می‌گـذارد، بلکه 
همـه  بـرای  را  گوناگونـی  مسـایل  می‌توانـد 
اعضـای خانـواده ایجـاد کنـد. زندگـی خانواده 
زمانـی که یکـی از فرزندان ناتوانـی دارد، غالباً 
حـول و حـوش نیازهای آن کـودک می‌چرخد 
بـه همیـن دلیـل والدین وقـت کمتـری برای 
گذرانـدن با سـایر فرزنـدان دارنـد و همین امر 
باعـث می‌شـود کـه آنهـا فکر کننـد به انـدازه 
حائـز  والدیـن  بـرای  ناتوانـی  دارای  کـودک 
اهمیـت نیسـتند و ایـن مسـئله بـه احسـاس 
ناخشـنودی و مشـکلات رفتاری در آنها منجر 
می‌شـود. این گـروه از کودکان بـه مرورمتوجه 
می‌شـوند کـه زندگی‌شـان نسـبت بـه زندگی 
همسالان‌شـان متفـاوت اسـت و بـه همیـن 

دلیـل در معـرض خطـر ابتال بـه آسـیب‌ها 
خواهـران  هسـتند.  گوناگـون  اختاللات  و 
انـواع مشـکلات  اتیسـتیک  افـراد  بـرادران  و 
سـازش‌یافتگی و روابط آسـیب دیـده با خواهر  
و برادراتیسـتیک خود دارند و در معرض خطر 
فرسـودگی هیجانـی و روان شـناختی تحـول 
یافتـن در کنـار کـودک بـا مشـکلات رفتاری 
هسـتند. بـا وجـود ایـن کـه آنها ممکن اسـت 
عشـق عمیقی به خواهر و برادر اتیستیک‌شان 
داشـته باشـند اما ممکن اسـت به خاطر مقدار 
زمانـی کـه والدین‌شـان بـا کودک اتیسـتیک 
سـپری می‌کننـد، احسـاس خشـم کننـد و 
فکـر کننـد که آنهـا بیـش از حد مـورد توجه 
هسـتند. بنابراین احسـاس خشـم، شرمندگی 
و گنـاه نیـز همچـون احسـاس مراقبـت بیش 
از حـد از خواهـر و برادرشـان، امـری عـادی 
اسـت. افسـردگی خواهران و بـرادران کودکان 
اتیسـتیک در مقایسـه بـا جمعیـت عـادی به 
بـر  افـزون  اسـت.  بیشـتر  معنـی‌داری  طـور 
مشـکلات روان‌شناختی، خستگی و فرسودگی 
نیـز ممکـن اسـت خواهـران و برادرانـی را که 
مسـئولیت انجـام تکالیـف خانگـی و مراقبـت 
جسـمی کـودک اتیسـتیک بـه عهـده دارنـد 

تحـت تاثیـر قـرار دهد. 
مشکلات مالی خانواده 

اختلالات طیف اتیسـم می‌تواند به شـیوه‌های 
گوناگـون بـر خانـواده فشـار مالـی وارد کنـد. 
اتیسـتیک  کـودکان  مداخلـه‌ای  راهبردهـای 
جلسـات  نیازمنـد  و  هسـتند  قیمـت  گـران 
درمانـی طولانـی مـدت و اسـتفاده از غذاهـا و 
داروهـای مکمـل اسـت و معمـولا بیمه‌هـای 
نمی‌دهنـد.  پوشـش  را  نیازهـا  ایـن  درمانـی 
اگرچـه از نظـر قانونـی آمـوزش و پـرورش هر 
منطقـه باید آمـوزش مناسـب و رایـگان برای 
کـودکان اتیسـتیک فراهم کند امـا برنامه‌های 
آموزشـی فراهم شـده به ندرت بـرای برآوردن 
نیازهـای کودکان با اختلالات طیف اتیسـم در 
سـن مدرسه کافی هسـتند و برای بزرگسالان 
اتیسـتیک همیـن برنامـه هـم وجود نـدارد. با 
وجـود هزینـه های بسـیار بـالا بیشـتر والدین 
و  هسـتند  درمـان  دنبـال  بـه  آزاد  بـازار  در 
می‌کوشـند تـا بـا راهبردهای مداخلـه اولیه به 
آینـده کودک‌شـان جهـت دهنـد. هزینه‌های 
مربـوط به داشـتن کـودک اتیسـتیک فقط به 
هزینـه مداخلـه و درمـان محـدود نمی‌شـود. 
والدیـن کـودک اتیسـتیک نسـبت بـه والدین 
کـودکان عـادی فرصت زمانی و پول بیشـتری 
را هزینـه می‌کننـد. هزینه‌های اضافـی نیز در 
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رابطـه بـا فعالیت‌هـای فـوق برنامـه کـودکان 
صرف می‌شـود. اگرچه ممکن اسـت بیمه‌های 
درمانـی هزینـه آزمایشـات پزشـکی مربوط به 
فرآینـد تشـخیص و هزینـه داروهـای کـودک 
اتیسـتیک را تقبـل نماینـد، امـا هیـچ گونـه 
هزینـه‌ای بـرای درمان‌هـای رفتـاری یا سـایر 

انـواع درمان‌هـای دیگـر نمی‌پردازنـد.
مشکلات سازش یافتگی زناشویی والدین 
کـودکان  فرزندپـروری  تنیدگـی  بـودن  بـالا 
اتیسـتیک و مشـکلات رفتـاری ایـن کـودکان 
احتمـال طالق در والدین کودکان اتیسـتیک 
را افزایـش می‌دهـد. تنیدگی زناشـویی مربوط 
بـه کـودک معمـولا زمانـی شـروع می‌شـود 
کـه یکـی از والدیـن یـا هـر دوی آنهـا کشـف 
می‌کننـد کـه کـودک بـه طـور عـادی توجـه 
نمی‌کنـد. والدینـی که کـودک اتیسـتیک آنها 
به شـیوه عـادی توجـه نمی‌کند)یعنـی ارتباط 
چشـمی نـدارد، در دریافـت یا ابراز احساسـات 
مشـکل دارد، و با صدمه زدن به خود احسـاس 
خوشـایندی پیـدا می‌کند( احسـاس می‌کنند 
کـه کودک‌شـان آنهـا را طـرد می‌کنـد و برای 
کـودک بی‌اهمیـت هسـتند. البتـه والدینی که 
کودک‌شـان به طـور عادی توجـه می‌کند و در 
حـدود 18 الـی 24 ماهگـی پسـرفت می‌کند، 
مشکلات‌شـان شدیدتر اسـت زیرا آنها آنچه به 
دسـت آورده‌اند را یک جا از دسـت می‌دهند و 

آرزوهای‌شـان یک‌بـاره از بیـن مـی‌رود. 
بـه طـور کلـی مـدت زمانـی طـول می‌کشـد 
تـا پایه‌هـای ازدواج مسـتحکم شـود و ازدواج 
پایـدار بمانـد امـا نیازهـای کودک اتیسـتیک 
ممکـن اسـت آنچـه در طـول زمـان شـکل 
گرفتـه را متزلـزل سـازد. بسـیاری از کودکان 
اتیسـتیک مشـکل خـواب دارنـد و دسـت‌کم 
یکی از والدین کمبود خواب دارند. در بیشـتر 
مـوارد وظایف مراقبت، نگهـداری و آموزش و 
درمـان به عهده یکـی از والدین)معمولا مادر( 
می‌افتـد و مادر متخصص اتیسـم می‌شـود در 
حالـی که پدر برای کسـب درآمـد و پرداخت 
هزینه‌هـای سـنگین آمـوزش و درمان کودک 
بـه شـدت کار می‌کنـد. در نتیجـه پـدر در 
مقابـل خواسـته‌های مـادر بـرای تعامـل یـا 
بـازی بـا کودکـی کـه نمی‌دانـد چگونـه بـا 
او تعامـل یـا بـازی کنـد، نـاکام می‌شـود و 
مـادر نیـز در اثر کمبود مشـارکت پـدر ناکام 
می‌گـردد. از آنجایـی کـه ایـن خواسـته‌ها بـا 
مراقبت از کودک اتیسـتیک مرتبط هسـتند، 
والدیـن اوقـات شـخصی بـرای خـود ندارنـد 
کـه ایـن منجـر بـه پیونـد عاطفـی ضعیـف 

بیـن والدین، افسـردگی، کناره‌گیـری و حتی 
طلاق می‌شـود. مـادران به طور مسـتمر خود 
را بـه دلیل مصـرف دارو در دوره بارداری، کار 
کـردن بیـش از حـد و واکسـن زدن کـودک 
سـرزنش می‌کننـد و بـه این طریق احسـاس 
ناشـی  فشـارزای  شـرایط  بـر  نیـز  را  گنـاه 
همچنیـن  می‌افزاینـد.  کـودک  اختالل  از 
والدیـن کـودکان اتیسـتیک احسـاس انـزوا و 
تنهایـی می‌کننـد، زیـرا فکـر می‌کننـد کـه 
بـردن کـودک اتیسـتیک بـه خانـه دیگـران 
بسـیار دشـوار اسـت و همچنیـن بـه دلیـل 
بـه  را  دیگـران  نمی‌تواننـد  کـودک  شـرایط 
خانه‌شـان دعـوت کننـد. مدیریـت تنیدگـی 
در چنیـن شـرایطی مسـتلزم ایـن اسـت که 
والدیـن بـا هم و همـراه یکدیگر امـور زندگی 
اداره کننـد کـه  و شـرایط کـودک خـود را 
از جملـه ایـن مـوارد می‌تـوان بـه حمایـت 
مسـتمر در مدرسـه، تالش و مبـارزه بـرای 
دریافـت خدمـات و حمایت‌هـا، مدیریـت بـار 
مالـی اضافـی و تالش برای مدیریـت رفتارها 

وبحران‌هـا در خانـه اشـاره کـرد.
راهکارهای مدیریت مشکلات 

انجـام اقدامـات زیـر می‌توانـد بـه والدیـن و 
خانواده‌هـای کـودکان اتیسـتیک در مدیریـت 

مشـکلات خـود کمـک کنـد:
را  اتیسـتیک  کـودک  روزمـره  نیازهـای   .1
شناسـایی کنیـد و بـا منابع موجـود در جامعه 

ارتبـاط برقـرار کنیـد.
2. احسـاس »کاشـکی« در سراسـر زندگی‌تان 
ادامـه می‌یابـد. اجـازه دهیـد این احسـاس به 
سـطح خودآگاهی‌تـان بیایـد و تخلیـه شـود. 
بـدون ایـن رهاسـازی توانایـی تفکـر و انـرژی 
لازم برای درک شـخص ویژه‌ای را که به شـما 

تکیه کـرده اسـت نخواهید داشـت.
3. رابطـه خودتـان را بـا همسـرتان تقویـت 
کنیـد و زمان‌هایـی را بـرای صحبت کـردن با 

همدیگـر اختصـاص دهیـد.
4. تـا آنجـا کـه می‌توانید تلاش کنیـد زندگی 
اجتماعـی و روابـط اجتماعـی قبلـی خـود را 

بازگردانید.
5. تربیـت کودک را بـا همدیگر)پدر و مادر( به 

عهده بگیرید و مسـئولیت‌ها را تقسیم کنید.
6. راه حل‌هایـی بـرای مشـکلات مالـی خـود 

بید. بیا
7. بـه نیازهای ویژه هر یـک از اعضای خانواده 

کنید.  توجه 
8. زمانـی را برای خودتـان اختصاص دهید که 
به شـما کمـک کنـد انرژی‌تـان را بازیابیـد. با 

خانواده‌هـای دیگر، دوسـتان و غریبه‌ها ارتباط 
شـرایط  جریـان  در  را  آنهـا  و  کنیـد  برقـرار 

کودک‌تـان و مشـکلات‌تان قـرار دهیـد.
9. بـا والدیـن دارای کـودک بـا اختالل طیف 
اتیسـم، انجمن‌های حامی و خانواده‌هایشـان و 
سـایت‌های اینترنتـی ویژه کودکان اتیسـتیک 
ارتبـاط برقرار کنید و شـبکه حمایتی تشـکیل 

دهید.
۱۰. بـه دنبـال دریافـت حمایـت و خدمـات 
و  باشـید  مجـرب  متخصصـان  از  تخصصـی 
از روش‌هـای آموزشـی و درمانـی غیرعلمـی 

اسـتفاده نکنیـد.
۱۱. ممکـن اسـت کودک شـما همراه اتیسـم 
ناتوانـی دیگـری نیـز داشـته باشـد. بـه همین 
دلیـل داشـتن اطلاعـات لازم در ایـن زمینه‌ها 

بسـیار ضـروری و مهم اسـت.
10.  سـعی کنیـد دارودرمانـی را به عنوان فقط 
یکـی از گزینه‌هـای درمـان در نظـر بگیریـد. 
دارودرمانـی نمی‌تواند اتیسـم را درمـان کند اما 
می‌توانـد بـرای بعضـی از کودکان مفید باشـد.

11. کمک کنید کودک‌تان پیشرفت کند.
12. بـا تدویـن قوانیـن پیشـگیرانه و یادگیری 
اسـتفاده از اصـول و روش‌هـای اصالح رفتـار، 

رفتارهـای کـودک را مدیریـت کنید.
13. از حقـوق خـود و کودک‌تـان و خدمـات و 

مسـولیت‌های جامعه آگاه شـوید.
14. بـا فن‌آوری‌هـای موجـود بـرای کـودک 
اتیسـتیک و چگونگی کار با آنها آشـنا شـوید. 
مهارت‌هـای اجتماعـی را به کودک اتیسـتیک 
آمـوزش دهیـد و شـرایط دوسـت‌یابی را برای 

او فراهـم کنید.
15. بـرای آمـوزش و مدیریت نیازهای سـنین 
بالاتـر کـودک اتیسـتیک مثل بلوغ و مسـایل 
جنسـی، اشـتغال، امورمالی و زندگی مسـتقل 

کنید. برنامه‌ریـزی 
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بیمــاری تالاســمی ســبب شکســته شــدن 
هموگلوبیــن )‌گلبول‌هــای قرمــز‌( و آزاد شــدن 
آهــن می‌شــود. بنابرایــن آهــن خــون، در 
ــد  ــب، کب ــد قل ــدن مانن ــی ب ــای حیات بافت‌ه
ــد  ــاران بای ــد و بیم ــوب می‌کن ــال رس و طح
مــادام العمــر بــرای جلوگیــری از تجمــع آهن از 
داروهــای آهــن زدا اســتفاده کننــد. بــه همیــن 
خاطراختــال در توزیــع دارو مــی تواند ســامت 

ــد. ــد کن ــمی را تهدی ــاران تالاس ــان بیم و ج
رییــس  اعتراضــات  اخیــر  هفته‌هــای  در 
هیــات مدیــره انجمــن تالاســمی و بســیاری از 
بیمــاران تالاســمی مبنــی بــر وضعیــت بحرانــی 
دسترســی بیمــاران تالاســمی بــه داروی آهــن 
ــاران  ــرای بیم ــن دارو ب ــاب شــدن ای زدا و کمی
بــه مجلــس شــورای اســامی رســید. امــا 
درجــواب ایــن اعتراضــات، رییــس فراکســیون 
غــذا و داروی مجلــس پــس از پیگیــری موضوع 
تالاســمی  بیمــاران  داروی  کمیــاب شــدن 
از وزیــر بهداشــت، بــا صراحــت گفت:»بــا 
وزارت  از  گرفتــه  صــورت  پیگیری‌هــای 
ــود  ــور وج ــی در کش ــود داروی ــت، کمب بهداش
نداشــته و از ســویی ایــن موضــوع نیــز تاکنــون 
ــود  ــه کمب ــزارش نشــده اســت. البت ــا گ ــه م ب
داروی بیمــاران تالاســمی را بــه صــورت جــدی 
ــا  ــر بهداشــت پیگیــری خواهیــم کــرد ت از وزی
اگــر مشــکلی در مســیر توزیــع ایــن دارو وجــود 

ــود« ــع ش ــد، رف ــته باش داش
ــدوآب،  ــردم میان ــده م ــا پاســخ نماین ــالا و ب ح
تــکاب در مجلــس شــورای  و  شــاهین دژ 
اســامی بــه ایــن موضــوع، ایــن ســوال ایجــاد 
شــده کــه کمبــود داروی بیمــاران خــاص، 

ــت؟ ــا واقعی ــت ی ــذب اس ک
خــاص پــرس بــرای یافتــن پاســخ ایــن ســوال 

بــه انجمــن تالاســمی ایــران رفــت و بــا یونــس 
عــرب مدیرعامــل ایــن انجمــن و دکتــر مجیــد 
ــن انجمــن  آراســته، رییــس کمیتــه علمــی ای
ــرای  ــوال ب ــن س ــواب ای ــا ج ــرد ت ــت ک صحب

ــدگان مشــخص شــود. شــما خوانن
وزارت بهداشت همواره عنوان کرده ◄◄

که یک اولویت مهم ما بیماران خاص است.
آیا از نظر شما این اولویت رعایت می‌شود؟

یونــس عــرب:» ســه مــاه اســت کــه دســفرال، 
ــور  ــمی در کش ــاران تالاس ــی بیم داروی تزریق
موجــود نیســت. حتــی داروی دســفوناک ایرانی 
هــم یافــت نمــی ‌شــود. شــرکت تولیــد کننــده 
داروی ایرانــی هــم می‌گویــد، پنــج مــاه اســت 
کــه تولیــد نداشــته اســت زیــرا داروهــای دیگــر 

در اولویــت خــط تولیــد قرارداشــتند.«
دکترمجیــد آراسته:»پروســه کمبــود دارو از 
ــی  ــل بده ــه دلی ــده وب ــاز ش ــل آغ ــال قب س
ــه  ــا ب ــا و داروخانه‌ه ــه داروخانه‌ه ــا ب ــه ه بیم
ــوب  ــیکل معی ــن س ــی، ای ــرکت‌های داروی ش
ایجــاد شــده اســت. چــون هنوزشــرکت هــای 
تولیدکننــده دارو، پــول داروهایــی را کــه ســال 
گذشــته توزیــع کــرده بودنــد دریافــت نکردنــد، 
بــه همیــن خاطــر دیگــر اولویــت خــط  تولیــد 
با داروی تالاســمی نیســت. از ســال۸۶ داروهای 
ــع  ــی توزی ــز درمان ــمی در مراک ــاران تالاس بیم
ــه بیمــاران  ــه هــا آنهــا را ب نمی‌شــود و داروخان
واگذارمــی کننــد. جالــب اســت کــه یــک 
داروخانــه خصوصــی می‌گویــد ۱۲میلیــارد 
ــب  ــمی طل ــت داروی تالاس ــط باب ــان فق توم

دارم«
عدم تزریق داروی آهن زدا، چه ◄◄

عواقبی برای بیمار دارد؟
ــن زدا  ــود داروی آه ــج کمب ــس عرب:»نتای یون
بلافاصلــه احســاس نمی‌شــود. امــا در اثــر 
ــر  ــرگ و می ــار م ــص، آم ــان ناق ــن درم همی
بیمــاران افزایــش پیــدا می‌کنــد. در ســال 
۱۳۹۶، ۸۵ بیمارمبتــا بــه تالاســمی فــوت 
کردنــد کــه ۸۰ نفــراز آنهــا، بــه دلیــل نارســایی 
ــر رســوب آهــن ایجــاد شــده  قلبــی کــه در اث

ــد.« ــت دادن ــود را از دس ــان خ ــود، ج ب
رییــس کمیتــه علمــی انجمــن تالاســمی 
ــمی،  ــار تالاس ــه بیم ــک روزی ک ــر ی ایران:»ه
ــد،۵-۸   ــق نکن ــود را تزری ــن زدای خ داروی آه

ســاعت از عمــر او کاســته می‌شــود«
آیا انجمن تالاسمی گزارش کمبود دارو ◄◄

را به وزارت خانه فرستاده است؟
ایران:»بلــه،  تالاســمی  انجمــن  مدیرعامــل 
ــه  ــتیم و ب ــت داش ــا وزارت بهداش ــاتی ب جلس

گزارشی در مورد 
کمبود‌ داروی 

برداشت‌کننده آهن
تالاسمی‌ها را 

دریابید

مریم خاکپور
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ــد  ــرکت تولی ــاندیم. ش ــم رس ــا ه ــاع آنه اط
کننــده داخلــی  تصمیــم بــه ســاخت دارو 
ــره  ــا مــاده موث ــی ب دارد امــا تولیــد داروی ایران
خارجــی صــورت می‌گیــرد و تامیــن مــاده 

ــاز دارد.« ــان نی ــه زم ــره ب موث
پس تولید داخلی ما هم وابسته به ◄◄

خارج است؟
عرب:»اتفاقــا زمانــی کــه تاکیــد برمصــرف 
بــود، ســوالی کــه رییــس  داروی داخلــی 
ــم فاطمــه  بنیــاد اموربیماری‌هــای خــاص، خان
ــن  ــید، همی ــت پرس ــمی از وزارت بهداش هاش
ــی  ــد داخل ــدام تولی ــا ک ــه در رابطــه ب ــود  ک ب
صحبــت می‌کنیــد؟ و تنهــا پرسشــی کــه 
ــتاده  ــرای آن از وزارت بهداشــت فرس ــی ب جواب

ــود.« ــوال ب ــن س ــه همی ــخ ب نشد،پاس
سهمیه دارویی مبتلایان به تالاسمی به ◄◄

چه صورت مشخص می‌شود؟
بیمــاران  درمانگــر  پزشــک  دکترآراســته، 
ــت  ــان وزارت بهداش ــت درم ــمی:» معاون تالاس
ــاق  ــن اتف ــه ای ــوژی ب ــه علمــی هماتول و کمیت
نظــر رســیدند کــه جمعــی از بیمــاران بــه دلیل 
شــرایط خاصــی کــه دارنــد بایــد داروی خارجی 
مصــرف کننــد. در خصــوص داروی تزریقــی هم 
ــه رعایــت نســبت ۵۰-۵۰ شــد. یعنــی   ــرار ب ق
ــازار، بایــد  ۵۰ درصــد داروی توزیــع شــده در ب
خارجــی باشــد و ۵۰ درصــد ایرانــی. ایــن 
ــرای داروی خوراکــی  درصــد ســهمیه بنــدی ب
۱۵ درصــد اســت، یعنــی ۱۵ درصــد خارجــی و 

ــی. ۸۵ درصــد ایران
ــه داروی تزریقــی  ــزان ک ــه همــان می ــی ب یعن
ــه داروی  ــت ک ــاز اس ــم، نی ــل داری ــد داخ تولی
در  حالیکــه  در  باشــیم.   داشــته  خارجــی 
ــد  ــی دهن ــان م ــا نش ــالهای۹۵ و۹۶ آماره س
ــون وارد کشــور  ــا ۳ میلی داروی خارجــی۵/۲ ت
ــه آن  ــم ب ــی ه ــفانه داروی داخل ــد و متاس ش
ــن  ــر ای ــن خاط ــه همی ــد نشــد. ب ــزان تولی می

ــورد.« ــم خ ــه ه ــبت ب نس
ــال  ــون وی ــه میلی ــال۱۳۹۶، س ــرب:» در س ع
ــد. امــا تنهــا  ــه مــا ســهمیه دادن ــد ب داروی برن
۲میلیــون آن توزیــع شــد و یــک میلیــون 
در انبارهــا، باقــی مانــد و دولــت نتوانســت 
توزیــع کنــد، زیــرا همــه داروخانــه هــا بدهــی 
ــه  ــا اســتناد ب ــذا و دارو، ب ــت غ داشــتند. معاون
ایــن موضــوع کــه ۲میلیــون ویــال توزیــع شــده 
ــت و  ــرده اس ــدا ک ــش پی ــاز کاه ــد، نی می‌گوی
امســال ســهمیه را کاهــش مــی دهیــم. درحالی 
کــه نیــاز وجــود داشــت امــا مشــکل از سیســتم 
توزیــع بــود  و دارو بــه بیمــار و داروخانــه 

ــت.« ــیده اس نرس
آیا این میزان دارویی که توزیع ◄◄

می‌شود پاسخگوی نیاز بیماران است؟
ــه  ــا توجــه ب ــد آراســته:»بیماران ب ــر مجی دکت
ــدا  ــزان مصــرف پی ــش می ــش ســن، افزای افزای
مــی کننــد. زیــرا میــزان تزریــق دارو براســاس 
درحــال  و  می‌شــود  محاســبه  بیمــار  وزن 
حاضرمیانگیــن ســنی بیماران تالاســمی کشــور 
بــه سن۳۰ســال رســیده اســت. بیمار تالاســمی 
ــی  ــه قبل ــی مــدت دارد و مصوب بیمــاری طولان
ــی  ــاز فعل ــوی نی ــهمیه دارو جوابگ ــزان س می
بیمــار نیســت و نیازبــه بررســی دارد. مهم‌تریــن 
ــن  ــم دارو کشــور ای ــاختار تنظی مشــکل در س
اســت کــه بــرای تعییــن ســهمیه، مصرف ســال 
ــوده اســت.ما  ــری ب گذشــته مــاک تصمیم‌گی
تــا میــزان نیــاز واقعــی بیمــاران، فاصلــه زیــادی 
داریــم و میــزان ســهمیه دارو، یــک ســوم نیــاز 
ــن  ــی ای ــدف طلای ــت. ه ــاران اس ــی بیم واقع
ــمی  ــاران تالاس ــون بیم ــن خ ــه فرتی ــت ک اس
زیــر عدد۱۰۰۰-۸۰۰حفــظ شــود. درحالــی 
کــه میانگیــن فرتیــن بیماران تالاســمی کشــور 

ــت.« ــالای ۴۰۰۰ اس ب
میزان حقیقی مورد نیاز  بیماران ◄◄

تالاسمی  در سال چند ویال است؟
رییــس ســابق هیــات مدیــره انجمــن تالاســمی 
کشــور، آراســته:» اگــر نیمــی از ۲۰هــزار بیمــار 
تالاســمی کشــورداروی تزریقــی دریافــت کننــد 
ــر  ــرم در نظ ــا را ۴۰ کیلوگ ــل وزن آنه و حداق
ــال  ــزار وی ــون و ۶۰۰ ه ــه ۱۴ میلی ــم ب بگیری
داروی داخلــی و ۱۴ میلیــون و۶۰۰هــزار ویــال 
ــه  ــک ب ــم، یعنــی نزدی داروی خارجــی نیازداری
ــاج بیمــاران اســت. در  ــال احتی ــون وی ۲۹میلی
حالــی کــه ۳میلیــون و ۷۰۰هــزار ویــال  دارو در 
ســال ۹۶ توزیــع شــده اســت. داروی خوراکــی 
ــی  ــق ارزیاب ــکل را دارد. طب ــن مش ــم همی ه
انجمــن بیمــاران تالاســمی بیمــاران  بیــن ۲۰-

ــت  ــان را دریاف ــورد نیازش ــد داروی م ۳۰ درص
می‌کننــد.«

ویزیت توزیع دارو در استان‌های کشور ◄◄
چگونه است؟ آیا بیماران شهرستانی به 

خدمات درمانی دسترسی دارند؟
ــه علمــی انجمــن  ــس کمیت دکترآراســته، ریی
بیــن  خارجــی  ایــران:»داروی  تالاســمی 
ــت،  ــده اس ــدی ش ــهمیه بن ــم س ــتان‌ها ه اس
مثــا ۲۵۰ هزارویــال بــرای هــر اســتان درنظــر 
ــار آن ۲۵۰  ــد درکن ــن بای ــد. بنابرای ــه ش گرفت
هزارویــال داروی ایرانــی هــم توزیــع مــی ‌شــد.

 زمانــی کــه داروی خارجــی کــم توزیــع شــود 

بایــد میــزان داروی ایرانــی را افزایــش می‌دادنــد 
کــه میــزان کمبــود را پوشــش دهــد امــا ایــن 
ــداد. بیمــاری کــه بایــد ۱۵۰-۱۲۰  اتفــاق رخ ن
ویــال دارو دریافــت می‌کــرد، ســهمیه اش 
کاهــش یافــت و بســیاری از مراکــز ماهیانــه ۳۰ 
ویــال بــه بیمــار ســهمیه دادنــد. ۳۰ ویــال تنهــا 
ــر  ــت.۲۵ روز دیگ ــان اس ــوی ۵ روز درم جوابگ

ــود؟«. ــه می‌ش چ
یونــس عــرب، مدیــر عامــل انجمــن تالاســمی 
ایران:»یکســان ســازی و عدالــت در سراســر 
کشــور نیســت. اغلــب خدمــات در مراکــز 
ــاران  ــت وبیم ــده اس ــی ش ــش بین ــتانها پی اس
ــه رو  ــکل رو ب ــا مش ــتانها ب ــاکن در شهرس س
هســتند و بایــد بــرای دریافــت دارو و خدمــات 
بــه مرکــز اســتان مراجعه کننــد. سالهاســت که 
تصمیــم بــه راه انــدازی مراکزجامــع درمانــی در 

ــت. کشوراس
 قــرار بــود هــر چنــد اســتان یــک مرکــز جامــع 
داشــته باشــند تــا مراکــز را تحــت پوشــش خود 
ــان و  ــازی  در درم ــا یکسان‌س ــد و ب ــرار دهن ق
برعهــده گرفتــن آمــوزش پرســنل از پرســتار تا 
داروســاز و پزشــک و بیمــار، والدیــن، آمــوزش 
انجمن‌‌هــا و مســئولین گامــی در جهــت حــل 
مشــکل بیمــاران در کشــور بردارنــد. امــا اکنــون 
ــی در  ــتگاه ام. آر. آی دولت ــود  ۱۲۰دس ــا وج ب
کشــور و در مجمــوع نزدیــک بــه۳۰۰ دســتگاه 
ام.آر.آی بــا مراکــز خصوصــی ، بیمــار بایــد برای 
درمــان خــود از شهرســتان بــه تهــران بیایــد«.

انجمن تالاسمی ایران،علت مشکلات ◄◄
درمانی بیماران را بیشتر ناشی از چه 

عواملی می داند؟
مدیــر عامــل انجمــن تالاســمی ایران:»کمبــود 
دارویــی، عــدم همــکاری بیمــه هــای درمانــی 
ــکاری  ــدم هم ــی و ع ــکلات مال ــاد مش و ایج
خــود بیمــاران، فقــدان گایدلاین‌هــای درمانــی، 
آمــوزش ضعیــف تیم‌هــای درمانــی، عــدم 
ــمی،  ــای تالاس ــش ه ــکان در بخ ــات پزش ثب
عــدم آمــوزش بیمــاران و والدیــن آنهــا، فقــدان 
ــت  ــجم در وزارت بهداش ــای منس ــت ه سیاس
مجموعــه‌ای شــد تــا بیمــاران در درمــان، خــود 

دچــار مشــکل شــوند.«
می گویند مصرف داروهای خوراکی در ◄◄

دنیا بیش از تزریقی است. چرا در ایران از 
داروهای خوراکی استقبال نمی‌شود؟

ــان  ــا ۳۰ســال ســابقه در درم ــر آراســته ب دکت
بیمــاران تالاســمی:»داروی خوراکــی بــرای 
ــن  ــزان فرتی ــه می ــت ک ــب اس ــاری مناس بیم
ــا  ــار ب ــرای بیم ــه ب ــد. ن ــب باش ــش مناس خون
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فرتین۱۷هــزار. بــه بیمــاری کــه مشــکل قلبــی، 
ــوان داروی  ــا ســیروز دارد نمــی ت ــت و ی هپاتی
خوراکــی داد. بایــد بــه صــورت تزریقــی  دارو را 

ــرد.« ــار ک ــدن بیم ــه آهســتگی وارد ب ب
 آیا داروهای ایرانی از کیفیت قابل ◄◄

قبولی برخوردارند؟
بــازار  بررســی  دکترمجیدآراســته:»در 
نــام بــه  اصطلاحــی  دنیــا،   دارویــی 
PMS (POST MARKETING STUDY(

توزیــع  از  بعــد  مطالعــه  ایــن  داریــم. 
دارو انجــام می‌شــود تــا اســتانداردهای 
ــی  ــی شــود. شــرکت داروی ــد آن ارزیاب تولی
ــت  ــرف و رضای ــزان مص ــت می ــف اس موظ
بیمار،عــوارض ناخواســته دارو و رضایــت 
ــتفاده  ــزان اس ــت دارو و می ــکان، قیم پزش
ــی و بســنجد. متاســفانه ایــن  از آن را ارزیاب
ــل  ــد داخ ــای تولی ــرای داروه ــنجش ب س
انجــام نمــی شــود، چــون مبنــای تشــخیص 
نداریــم نمــی تــوان بــه طــور قاطــع گفــت 

داروی ایرانــی کیفیــت دارد یــا خیــر.«
ــن  ــمی ایران:»انجم ــن تالاس ــل انجم مدیرعام
ــی  ــز درمان ــون از مراک ــران تاکن ــمی ای تالاس
سراســر کشــور، گزارشــاتی را مبنــی بــر عوارض 
داروهــای ایرانــی دریافــت کــرده اســت.آموزش 
بــه مصــرف کننــده در تمــام دنیــا حــق مصرف 
کننــده اســت و خدمــات پــس از فــروش 
برعهــده شــرکت هــای تولیــد کننــده اســت.«

آیا بیماران تالاسمی از داروهای تولید ◄◄
داخل حمایت می‌کنند؟

دکترآراســته:»تاکنون انجمــن تالاســمی از 
تولیــد داخــل حمایــت کــرده اســت وبیمــاران 
ــا،  ــرکت ه ــن ش ــات ای ــمی در مطالع تالاس
انجمــن  داشــتند.  مشــارکت  داوطلبانــه 
ایرانــی  داروی  مصــرف  موافــق  تالاســمی 
ــد  ــس از تولی ــارت پ ــتار نظ ــا خواس اســت ام
ــئول  ــذا و دارو مس ــازمان غ ــت. س آن نیزهس
تولیــد کننــده  بــر شــرکت‌های  نظــارت 
ــم  ــری ه ــم رهب ــام معظ ــت. مق ــی اس داروی
فرمودنــد تولیــد داخلــی بــا کیفیت و در شــان 

ــد. ــردم باش م
ــاز  ــت نی ــرای کیفی ــرای اج ــه ب ــرایطی ک  ش
ــم  ــا بگویی ــت. اگرتنه ــخگویی اس ــت، پاس اس
تولیــد داخــل اســت و خودمــان را مســئول در 
مقابــل مطالبــات بیمــاران ندانیــم، آن محصــول 

ــود« ــد ب ــا نخواه ــاران م در شــان بیم
یونــس عرب:»انجمــن تالاســمی از چرخــه 
ــد  ــی بازدی ــای داخل ــه ه ــد دارو در کارخان تولی
بــه عمــل آورد و مقــرر شــد تــا دارو باکیفیــت 

تولیــد شــود امــا هنــوز آن داروی بــا کیفیــت را 
ندیدیــم و آن تغییــرات موردنیــاز اعمال نشــد.«

آیا بیماران تالاسمی از بسته حمایتی ◄◄
درمان وزارت بهداشت استفاده می کنند؟

مدیــر عامــل انجمــن:» بســته خدماتــی بیماران 
تالاســمی عملا شکســت خــورده اســت. معاونت 
درمــان وزارت بهداشــت تقبــل کــرده بــود مابــه 
ــا  ــتان ه ــه بیمارس ــا را ب ــه ه ــاوت هزین التف
پرداخــت کنــد. حــالا بســته خدمــات درمانــی 

هیــچ کجــا اجــرا نمــی شــود.
ــم  ــه اس ــمی ب ــاران تالاس ــای بیم ــه ه  هزین
رایــگان اســت مثــا ام. آر. آی رایــگان اســت امــا 
ام.آر. آی بــا کیفیــت کــه حفــرات قلــب ،دهلیــز 
و بطــن را چــک کنــد و میــزان رســوب آهــن 
ــا  ــه ه ــش بیم ــت پوش ــد، تح ــخص کن را مش

نیســت.«
آیا بیماران تالاسمی کارت هوشمند ◄◄

درمانی دارند؟
هوشــمند  کارت  تالاســمی  عرب:»بیمــاران 
درمانــی دارنــد امــا درمراکــز ارائــه خدمــات، زیر 
ســاختی بــرای اســتفاده از آن موجــود نیســت.

 انجمــن حاضــر اســت ســامانه هوشــمند را بــا 
مبلغ۲۰۰میلیــون تومــان راه‌انــدازی کنــد و بــه 
ــز در  ــام مراک ــار تم ــت وب در اختی ــکل تح ش
ــه ایــن  سراســر کشــور بگــذارد، ولــی کســی ب

اعــام تمایــل مــا توجــه نکــرد.«
دکترآراســته:»همه جــای دنیــا گایدلایــن و 
دســتورالعمل درمــان دارنــد و از طریــق آن، 
بیمــاران  درصــد   ۸۰-۷۰ درمــان  دســتور 
مشــخص مــی شــود و خــارج از آن قابــل قبــول 
نیســت. اگــر بیمــاران کارت هوشــمند درمانــی 
و دســتورالعمل درمانــی داشــته باشند،سیســتم 

ــد«. ــد ش ــه خواه ــی یکپارچ درمان
شما به عنوان مدیر عامل انجمن ◄◄

تالاسمی ایران چه گلایه ای در انجام 
حمایت از دولت دارید؟

عرب:»دولــت بــه۵۰ میلیــون نفــر ســهام عدالت 
داده اســت و انتظــار می‌رفــت کــه بــه بیمــاران 
خــاص هــم، توجــه می‌شــد. بــه ۱۲میلیــون نفر 
ســبد کالا  تعلــق گرفــت امــا بیمــاران خــاص 

جــز اقشــار آســیب پذیــر شــمرده نشــدند.
  در زمینــه ســبد کالا بــرای اولیــن بــار موفــق 
شــدیم ۲۰۰۰ نفــر از بیمــاران را معرفــی کنیــم 
ــد.  ــدا کن ــاص پی ــا اختص ــه آنه ــبد کالا ب وس
ــده نگــه  ــد و زن امــا مــن بیمــار را لطــف کردی
ــه کاری شــوم؟  ــد مشــغول ب ــا نبای داشــتید آی
نبایــد ازدواج کنــم؟ نبایــد خانــه داشــته باشــم؟ 

نبایــد دانشــگاه بــروم؟«.

چه پیشنهادی برای حل مشکلات ◄◄
بیماران تالاسمی و صرفه جویی در هزینه‌ها 

دارید؟
مدیــره  هیــات  ســابق  دکترآراســته،رییس 
انجمــن تالاســمی ایران:»درنتیجــه مطالعــه ای 
ــم  ــران انجــام دادی کــه درانجمــن تالاســمی ای
ــالانه  ــمی س ــاران تالاس ــد، بیم مشــخص ش
بیــش از ۴۰ میلیــارد تومــان هزینــه بــرای 
خدمــات پاراکلینیــک و انجــام آزمایــش صــرف 
می‌کننــد. هــر آزمایــش حــدود ۳میلیــون 
تومــان هزینــه دارد. پولــی کــه بیمــاران بابــت 
 ۲۳ خواهنــد  مــی  اکســجید  مابه‌التفــاوت 
ــره  ــارد را ذخی ــر ۴۰ میلی ــت و اگ ــون اس میلی
ــار  ــه بیم ــگان ب ــم داروی رای ــی توانی ــم م کنی
ــر شــود  ــه کمت ــی هزین ــم. وقت تالاســمی دهی
را  دیگــر  هزینه‌هــای  می‌تواننــد  بیمه‌هــا 
بپردازنــد. امســال اعــام کردنــد بیمــه ســامت 
ــد.  ــش ده ــا را کاه ــد هزینه‌ه ــد ۳۰ درص بای
نظارتــی  سیســتم  بایــد  بهداشــت  وزارت 
نمی‌توانــد  خــودش  اگــر  کنــد.  پیــاده  را 
انجمن‌هــای صنفــی را ناظــر تعییــن کنــد 
ــاره  ــرد و از دوب و از نظــام پزشــکی کمــک بگی
کاری جلوگیــری کنیــم. چــون آزمایشــگاه‌های 
ــش  ــای آزمای ــت و جواب‌ه ــتاندارد نیس ــا اس م
اســت،  متفــاوت  آزمایشــگاهی  هــر  در 
پزشــک نمی‌توانــد بــه جــواب آزمایشــگاه 
ــدد  ــش مج ــت آزمای ــد ودرخواس ــاد کن اعتم
ــد.  ــود را می‌ده ــوق خ ــورد وث ــگاه م از آزمایش
اگرسیســتم نظــارت یکپارچــه بــر آزمایشــگاه‌ها 
اعمــال شــود و اداره نظــارت برآزمایشــگاه‌ها 
اســتانداردهای لازم را بــرای همــه اســتان‌ها 
در سراســر کشــور معرفــی کننــد، نمونه‌هــا در 
سراســر کشــور یــک جــواب خواهنــد داشــت. 
ــزات  ــر کشــور، آزمایشــگاه‌ها از تجهی در سراس
خوبــی برخوردارنــد امــا نظــارت بــر نحــوه انجام 

ــت. «  ــش نیس آزمای
و سخن پایانی؟◄◄

دکترمجیدآراســته، رییــس کمیتــه علمــی 
می‌طلبــد  ایران:»واقعــا  تالاســمی  انجمــن 
NGOهــا، مســئولین، نهادهــای غیــر دولتــی، 
مــردم  و بیمــاران همــه دســت بــه دســت هــم 
دهنــد و ایــن مشــکل را حــل کننــد و اگــر قــرار 
باشــد بــا ایــن ســاختارپیش رویم هرچقــدر هم 
هزینــه کنیــم نتیجــه‌ای نخواهیــم برد. تنهــا راه 
چــاره پیشــگیری اســت.  پیشــگیری بــا آموزش 
ــارت  ــود. نظ ــق می‌ش ــی محق ــتمرو ارزیاب مس
مــا ضعیــف اســت اگــر نظــارت تیمــی باشــد، 

راه‌حــل مشــکلات پیــدا خواهــد شــد«.
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سلامت

علمـی  نـام  بـا  پروانـه‌ای  بیمـاری 
اسـت  بیمـاری  بولوسـا«  »اپیدرمولیزیـس 
کـه بـه صـورت ارثـی از والدین بـه فرزندان 
شـدت‌های  می‌توانـد  و  می‌شـود  منتقـل 
مختلـف از خفیف تا خیلی شـدید برخوردار 
باشـد. ایـن بیمـاری در هـر دو جنس دختر 
و پسـر دیـده می‌شـود و احتمـال ابتال در 
هـر دو جنس یکسـان بـوده و علایم آن هم 
از همـان دوران نـوزادی بصـورت زخم‌هایی 

در پوسـت قابـل مشـاهده اسـت.
علت

 علـت پیدایـش بیمـاری ایـن اسـت کـه 
لایه‌هـای  بـه  پوسـت  سـطحی  لایه‌هـای 
عمقـی، چسـبندگی لازم را ندارند بنابراین 
بـه راحتـی پوسـت کنـده شـده کـه ایـن 
عمیـق  زخم‌هـای  ایجـاد  باعـث  حالـت 
بـه  می‌شـود.  بیمـاران  ایـن  در  پوسـتی 
تدریـج زخم‌هـا موجب التهاب و گسـترش 
غیرعـادی در تمـام نقـاط بـدن می‌شـوند 
قسـمت‌های  سـایر  بـه  زخم‌هـا  انتشـار  و 
و  عضـو  شـکل  تغییـر  باعـث  پوسـت، 

می‌شـود. آن  چسـبندگی 
ماننـد  آمـده،  بوجـود  پوسـتی  ضایعـات   
اثـرات سـوختگی بـر پوسـت بـدن ظاهـر 
می‌شـوند و گویـی مبتلایـان بـه ای بـی، 
همـواره تجربـه‌ای ماننـد سـوختگی دارنـد. 
ایـن بیماران همـواره درحـال تحمل کردن 
سـوختگی با شـدتی بسـیار بـالا یعنی بین 

5 تـا 80 درصـد هسـتند.
 معمولا سـیر بیمـاری به این صورت اسـت 
که سـوختگی‌های پوسـتی بهبـود می‌یابند 

چک آپ‌های لازم 
برای بیماران 

پروانه‌ای چیست؟

سعید شفیعیان - متخصص 
بیماری‌های پوست و مو

عضو هیئت علمی پژوهشگاه رویان 
و سرپرست کلینیک مرکز سلول 

درمانی رویان

و دوبـاره چرخـه خـود را از سـر می‌گیرنـد. 
بیمـاری ای بـی می‌توانـد در هـر نقطـه‌ای 
از بـدن، اندام‌هـا را درگیـر کنـد امـا عمدتا 
در کـف دسـت‌ها بـا شـدت بیشـتری دیده 

می‌شـود.
عوارض

 عوارضـی کـه اکثـر مبتلایـان بـه ای‌بـی 
از: عبارتنـد  می‌شـوند،  آن  دچـار 

- چســبندگی اعضــای بــدن و جمع شــدن 
ــه داخــل کــف  ــا ب انگشــت‌های دســت و پ

ست  د
شـدن  بسـته  و  پلک‌هـا  چسـبندگی   -

اشـک مجـرای 
- اختالل در عملکرد اعضـای بدن به دلیل 
چسـبندگی‌ها ماننـد اختالل در اندام‌هـای 

ادراری و تنفسی 
- عفونت‌هـای مکـرر بـه دلیـل از بین رفتن 

پوسـت کـه حالت محافظ بـدن را دارد
تغذیـه  درنتیجـه  و  مناسـب  بلـع  عـدم   -
نامطلـوب کـه باعـث می‌شـود ایـن بیماران 
نسـبت به سـن خود، رشـد فیزیکی بسـیار 
کـم و بـا تاخیـر و بـه همیـن دلیـل جثـه 

کوچکـی داشـته باشـند.
 همانطـور که گفته شـد؛ مبتلایان به ای‌بی 
بـه دلیل از بین رفتن پوسـت بدن، مسـتعد 
عفونت‌هـای مکـرر هسـتند. ایـن عفونت‌ها 
صدمـات زیـادی مخصوصـا بـرای کلیه‌هـا 
ایجـاد می‌کننـد و داروهـای مصرفـی بـرای 
ایـن بیمـاری نیـز باعـث صدمـات کبـدی 

می‌شـوند.
 باتوجـه بـه عـوارض ایجـاد شـده، مراقبت 
دقیـق از مبتلایـان به ای‌بی بسـیار ضروری 
اسـت و چـک آپ‌هـای مکـرر و دوره‌ای را 

مـی طلبد.
 چک‌آپ‌های لازم برای بیماران 

پروانه‌ای
دوره‌ای  بررسـی‌های  مهم‌تریـن  و  اولیـن   
بـرای ایـن گـروه از بیمـاران، مشـاوره‌های 
روانپزشـکی اسـت. باتوجـه بـه اظهـار تالم، 
فـرم غیرطبیعی دسـت‌ها و ظاهـر متفاوتی 
همـواره  آنهـا  دارنـد،  بیمـاران  ایـن  کـه 
بالایـی  بسـیار  روانـی  حمایـت  نیازمنـد 
هسـتند. خدمـات بایـد بصـورت معاینـات 
دوره‌ای روانشناسـی بـه ایـن بیمـاران ارائـه 

. د شو
 در عیـن حـال گـروه متخصصـان پوسـت، 
بیشـترین ارتبـاط را بـا ایـن بیمـاران دارند 
زخم‌هـا،  درمـان  و  ترمیـم  مـورد  در  و 
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بـرای  را  مختلفـی  درمانـی  روش‌هـای 
بیمـاران انجـام می‌دهنـد. بـه دلیـل اینکـه 
احتمـال دارد زخم‌هـای ایـن کـودکان بـه 
سـمت سـرطانی شـدن پیش رود، بنابراین 
بایـد پزشـکان زخم‌هـا را شناسـایی و بـه 

موقـع درمـان کننـد.
معاینـات چشـمی بـه دلیـل زخم‌هایـی که 
ممکـن اسـت در چشـم و پلک‌هـا ایجـاد 
شـود، دیگـر نیـاز ایـن بیمـاران اسـت تا با 
تشـخیص بـه موقـع چسـبندگی پلک‌هـا و 

مجـرای اشـک باز شـود.
دسـتگاه تنفسـی از بینـی گرفته تـا راه‌های 
هوایـی باید در معاینات دوره‌ای چک شـوند 
و درصـورت نیـاز از تجهیزاتـی کـه مجرای 
تنفسـی را گشـاد می‌کنـد اسـتفاده شـود. 
تنفـس،  دسـتگاه  در  اختالل  رفـع  بـرای 

درمان‌هـای پیشـرفته‌ای لازم اسـت.  
بیمـاران  غذایـی  رژیـم  نـوع  بـه  باتوجـه   
ایـن  لثه‌هـای  و  دندان‌هـا  عمدتـا  ای‌بـی، 
کـودکان دچـار مشـکلاتی می‌شـود و لازم 
اسـت بیمـاران مرتـب توسـط دندانپزشـک 

ویزیـت شـوند.
چـک آپ‌هـای دوره‌ای توسـط متخصصـان 
اطفـال بسـیار مهـم اسـت از جهـت اینکـه 
بیماری‌هـای احتمالی کـودکان در کودکان 

مبتال بـه ای‌بی بیشـتر خواهـد بود.
بـرای  دوره‌ای  آپ‌هـای  چـک  همچنیـن 
بیماری‌هـای عفونـی کبـدی و کلیـوی لازم 
اسـت. سیسـتم ادراری کودکان مبتلا به ای 
بی بـه دلیل چسـبندگی‌ها در این قسـمت 
دچـار مشـکل می‌شـود. چسـبندگی‌ها در 
سیسـتم ادراری باعـث پس زدن ادرار شـده 
و آسـیب‌های کلیـوی برگشـت ناپذیـری را 

بـه همـراه خواهد داشـت.
از سـوی دیگر چک‌آپ‌های دوره‌ای توسـط 
متخصصـان تغذیـه بایـد انجـام شـود زیـرا 
ایـن بیمـاران بلـع خوبـی ندارنـد؛از طرفـی 
پزشـک بایـد برنامـه تغذیـه‌ای متناسـب با 
شـرایط کـودک را تنظیـم کنـد. بسـته بـه 
اینکـه کـودک مبتال بـه ای‌ بـی در چـه 
دارد،  قـرار  بیمـاری  شـدت  از  شـرایطی 
ممکـن اسـت نیـاز باشـد رژیم‌هـای غذایی 

غیرمتداولـی هـم  ارائـه شـود.
 گـروه جراحـان پلاسـتیک و ترمیمـی هـم 
در مـوارد شـدید چسـبندگی دسـت و پـا و 
مفاصـل، کارهـای ترمیمی انجـام می‌دهند 
تـا انگشـت‌های دسـت‌ بیمـار را باز کـرده و 

بتواننـد انـدام را فعـال کنند.

گـروه پزشـکان فیزیوتراپـی و کاردرمانـی، 
نسـبت به سـایر بیماران کار کاملا متفاوتی 
را بـر روی کـودکان ای بی انجـام می‌دهند. 
متخصصـان ارتوپد در مـورد اصلاح وضعیت 
دسـت و پاهـا بـا اسـتفاده از وسـایل کمک 
انحراف‌هـای  می‌تواننـد  خـاص  درمانـی 

اندام‌هـا را اصالح کننـد.
 نکته‌های مهم

- یکـی از نـکات مهمـی کـه بایـد دربـاره 
ایـن بیمـاران لحـاظ شـود ایـن اسـت کـه 
رسـیدگی بـه ایـن دسـته از بیمـاران کاملا 
متفـاوت با سـایر بیمـاران اسـت؛ مثلا گروه 
پزشـکان فیزیوتراپی و کاردرمانی باید کاملا 
آشـنا به وضعیت خاص بیمار ای‌بی باشـند. 
عـدم شـناخت گـروه مختلـف پزشـکان از 
بیمـاری ای‌بـی باعـث تـرس از درمـان آنها 
شـده اسـت. بنابرایـن گروهـی از پزشـکان 
کـه درمـان آنهـا را برعهـده می‌گیرنـد باید 
درباره ای‌بی شـناخت کافی داشـته باشـند.

بیمـاران  مـوارد  بیشـتر  در  همچنیـن   -
ای‌بـی از خدمـات لازم بـه صـورت جسـته 
می‌شـوند  بهره‌منـد  دوره‌ای  و  گریختـه  و 
و همیشـه خدمـات در اختیـار آنهـا قـرار 
نمی‌گیـرد. کمتـر کـودک مبتال بـه ای‌بی 
وجـود دارد کـه از همـه خدمـات برخوردار 

. د شو
 ضرورت حمایت روانی از خانواده 

بیماران ای‌بی
خانواده‌هـای بیمـاران پروانـه‌ای نیـز ماننـد 
خـود بیمـاران، نیازمند حمایت‌هـای روانی 
و آموزش‌هـای لازم هسـتند تـا بداننـد بـا 
بیمـاران خـود چگونـه رفتـار و زخم‌هـای 

آنهـا را بررسـی کننـد.
بیماران ای‌بی چه وضعیتی دارند؟

میـزان حیـات یـک بیمـار ای‌بـی بسـتگی 
دارد بـه شـدت بیمـاری او. برخـی از ایـن 
دارنـد  پیچیده‌تـری  درمان‌هـای  بیمـاران 
و درنتیجـه معمـولا ایـن دسـته از بیمـاران 

طـول عمـر کوتاه‌تـری هـم دارنـد.
ایـن  عمـر  متوسـط  دربـاره  کلـی  بطـور   
بیمـاران بـه سـختی می‌تـوان اظهـار نظـر 
ارتقـاء  بـه  مناسـب  درمانهـای  امـا  کـرد 
کنـد،  مـی  کمـک  آنهـا  زندگـی  کیفیـت 
دردهـا و آسـیب هایشـان را کمتـر می‌کند.

 درمان مناسـب و به موقع سـبب بهبود غذا 
خـوردن، افزایش سالمت عمومـی و ارتقاء 
فعالیـت اجتماعـی و بـه تبـع آن سالمت 
روان بهتـر خواهـد شـد کـه بـه طـول عمر 

آنهـا کمک مـی کنـد. مسـلما کودکانی که 
از خدمـات خوبـی بهره نمی‌برند، مشـکلات 
بیشـتر و طـول عمـر کوتاه‌تـری خواهنـد 
پانسـمان‌های  و  داروهـا  بیشـتر  داشـت. 
لازم بـرای ایـن کـودکان، در کشـور موجود 
امـا گـران و پرهزينـه اسـت. مثلا پانسـمان 
مِپـی تـل، یکـی از پانسـمان‌های لازم برای 
ایـن بیمـاران بـوده که بسـیار گران اسـت. 
همچنیـن برخـی از خدمات مـورد نیاز این 
کـودکان نیازمنـد تکنولـوژی خاصی اسـت 

کـه فعال در ایـران موجود نیسـت.
 »ژن درمانی« یک بارقه امید برای 

بیماران ای‌بی
دو  طـی  کـه  امیـدی  بارقـه  بزرگتریـن   
سـال گذشـته بـرای درمـان ایـن بیمـاران 
بوجـود آمـده، روش »ژن درمانـی« اسـت. 
ژن درمانـی در کشـورهای اروپایـی شـروع 
شـده و بطـور محـدود پیوندهای پوسـت با 
سـلولهای تغییـر ژنتیکی شـده انجام شـده 
اسـت. فعلا بـا این روش، بیمـار بهبود یافته 

و بیمـاری‌اش عـود نکـرده اسـت.
 هرچنـد مـا ایـن روش را در داخـل ایـران 
در حـال پیگیـری هسـتیم امـا فعال امکان 
تکـرار آن در ایـران وجـود ندارد. شـاید این 
بزرگتریـن پیشـرفتی اسـت که تاکنـون در 

مـورد بیمـاران ای‌بـی انجام شـده اسـت.
 البتـه اسـتفاده از روشـهای درمانـی ماننـد 
در  سـلول  همـراه  بـه  جنینـی  پرده‌هـای 
داخـل ایـران انجـام می‌شـود کـه بصـورت 
موقـت باعـث بهبـود بیمـاران شـده اسـت 
امـا پـس از چند مـاه مجـددا بیمار عـود را 

می‌کنـد. تجربـه 
شهرسـتانها  در  اسـت  لازم  همچنیـن 
تیم‌هـای پزشـکی مسـتقر شـود کـه ایـن 
بیمـاران  نیازهـای  از  بخـش  مهمتریـن 
ای‌بـی در شـهرهای کوچـک اسـت و بایـد 

شـود. فراهـم  آن  زیرسـاخت‌های 
شـایان ذکر اسـت؛ درمانی برای پیشـگیری 
صـد در صـد از بیمـاری ای‌بی وجـود ندارد 
امـا غربالگـری قبـل از تولد بـه خصوص در 
مناطـق مـرزی کشـور یـک امـر اجتنـاب 
ناپذیـر اسـت زیـرا ایـن بیمـاری بـه خاطر 
ازدواج‌هـای فامیلـی و کمبـود امکانـات در 

ایـن مناطـق شـایع‌تر اسـت.
حـدودی  تـا  ژنتیـک  مشـاوره  ایـن‌رو،  از 
را  ای‌بـی  بیمـاران  تولـد  می‌توانـد جلـوی 
بگیـرد امـا مـوارد غیرقابـل پیـش بینی هم 

بسـیار رخ داده اسـت.

سلامت
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سلامت

مطالعات نشان داده است در بیماری ام‌اس، 
سیر اختلالات روانی شیوع بیشتری نسبت به 

سایر بیماری‌هاي مزمن دارد. 
ام‌اس  بیماری  در  روان‌پزشکی  اختلال  سه 
نسبت به سایر مشکلات روانی شیوع بیشتری 
دارند که عبارت‌اند از: افسردگی، اضطراب و 

اختلالات دوقطبی.

افسردگی در مبتلایان به ام‌اس
اخیراً مطالعه‌ای انجام‌شده که نشان می‌دهد 
اگر افسردگی بیماران ام‌اس به‌موقع و به‌خوبی 
این  سیر  شدن  بدتر  موجب  نشود،  درمان 

بیماری می‌شود.
آماري  بررسي  از  تنها  نتیجه  این  البته 
نمی‌توان  هنوز  و  حاصل‌شده  مطالعه  یک 
اما  کرد  اظهارنظر  آن  مورد  در  قاطعیت  با 
پرداختن به افسردگی در بیماری ام‌اس، بسیار 
اهمیت دارد. درباره علت اینکه چرا بیماران 
می‌شوند،  افسردگی  دچار  بیشتر  ام‌اس 
تئوری‌های متفاوتی وجود دارد. شاید ضایعات 
در  ام‌اس  بیماری  از  ناشی  که  و پلاک‌هایی 
مغز ایجاد می‌شود، سبب ایجاد افسردگی و 
اختلالات روانی می‌شود، اما آنچه با قطعیت 
این  افسردگی گفت  علت  مورد  در  می‌توان 
است که افسردگی، واکنشی طبیعی از خود 

بیماری ام‌اس است.
درواقع افسردگی عکس‌العملی است که وقتی 
فرد متوجه می‌شود بیماری نقص ایمنی دارد 

و سال‌ها باید با آن دست‌وپنجه نرم کند، وی 
را دچار افسردگی می‌کند؛ به‌ویژه که معمولاً 
این خبر ناگوار در دوران جوانی به بیماران 

ام‌اس داده می‌شود.
- بخشی از بار روانی اين موضوع باید توسط 
باید  پزشک  زیرا  شود؛  برداشته  پزشک 
به‌گونه‌ای خبر بیماری ام‌اس را به فرد بدهد 
که او دچار افسردگی نشود و یا نحوي برخورد 

کند تا بیمار، کمتر دچار اختلالات شود.
- بخش دیگري از بار روانی بیماری ام‌اس بايد 
توسط حمایت‌های اجتماعی برداشته ‌شود. 
مثلًا اگر به بیمار گفته شود شما می‌توانید 
از حمایت نهادهای اجتماعی، پوشش بیمه‌ای 
مناسب، امکانات توان‌بخشی و غیره استفاده 
اما اگر  کنید، واکنش‌ها به حداقل می‌رسد. 
پایان  تا  بیماری مزمن  این  با  را  بیمار خود 
عمر، تنها ببیند، با تصور هزینه‌های سرسام‌آور 
احتمال  قطعاً  نامناسب،  بیمه‌ای  پوشش  و 
اینکه دچار اختلالات روانی و افسردگی شود 

بیشتر است.

عدم‌حمایت و افزایش بار روانی بر 
بیمار ام‌اس

روان‌پزشکی  اختلالات  دچار  بیمار  وقتی 
می‌شود، بخشی از درمان وی دارویی است. 
پوشش  سرسام‌آور،  هزینه‌های  علی‌رغم 
بیماران  این  روان‌پزشکی  داروهای  بیمه‌ای 

مانند بیماران عادی است.

اختلالات روانی 
در بیماران ام‌اس 

چیست؟

دکتر شکوفه علایی - متخصص 
بیماری‌های ام‌اس و عضو کمیته 

علمی انجمن ام‌اس ایران
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درمان‌های  از  عمده‌ای  بخش  کنید  تصور 
حمایتی  روان‌درمانی  افراد،  این  روان‌درمانی 
است؛ یعنی فردی که صلاحیت دارد باید از 
طریق مناسبی وارد شود تا آن‌ها را متقاعد 
شرایط  با  و  بپذیرند  را  خود  بیماری  کند 
موجود انطباق بیابند تا کمتر دچار افسردگی 
شوند. حال در کشور ما این حمایت‌ها وجود 

دارد اما با هزینه‌های بسیار بالا!
حمایت  متأسفانه  گفت؛  می‌توان  بنابراین 
بیماری  روان‌درمانی  هزینه‌های  از  خوبی 
ام‌اس نمی‌شود، درحالی‌که این افراد به خاطر 
داشتن یک بیماری مزمن، تا آخر عمر نیاز 
و  دارند  روان‌درمانی شناختی و حمایتی  به 
به  بیمار  می‌شود  باعث  این حمایت‌ها  نبود 
داروهای  مصرف  نرود،  روان‌درمانی  سراغ 
روان‌درمانی را قطع کرده و کنار بگذارد. به 
اين ترتیب هرچه بیماری مزمن‌تر می‌شود، 
آغاز یک  با  و  تشدید می‌یابد  نیز  اختلالات 
سیکل معیوب همه مشکلات جسمی و روانی 

این بیماران بیشتر می‌شود. 

نامناسب بودن فضای شهری و 
خانه‌نشینی بیماران ام‌اس

بخشی از اختلالات روانی که بیماران ام‌اس 
عدم  احساس  خاطر  به  می‌شوند  آن  دچار 
امنیت در کوچه و خیابان است. این بیماران 
به دلیل عدم توانایی در کنترل خود ممکن 
بیافتند،  زمین  به  خوردن  یک‌تنه  با  است 
این احساس عدم امنیت آن‌ها را خانه‌نشین 

می‌کند.
حمل‌ونقل  وسایل  و  خیابان‌ها  متأسفانه 
عمومي نیز برای بیماران ام‌اس، مناسب‌سازی 
عدم  احساس  تسهیلات  کمبود  و  نشده‌اند 
امنیت بیماران را بیشتر می‌کند. بدون شک 
وقتی فردی نتواند به کارهای شخصی واداری 
خود بیرون از منزل برسد و برای انجام آن‌ها 
نیازمند فرد دیگری باشد، دچار افسردگی و 

مشکلات روانی می‌شود.

 اضطراب در مبتلایان به ام‌اس
موقعیت‌های  دادن  دست  از  اضطراب 
در  بیماری است که معمولاً  ام‌اس  زندگی: 
فعالیت‌های  اوج  در  درحالی‌که  جوان  افراد 
خانوادگی، اجتماعی و شغلی هستند، ایجاد 
می‌شود. تصور کنید بیمار فرد جوانی است که 
دوست دارد ازدواج کند و تصور از دست دادن 
موقعیت ازدواج او را مضطرب می‌کند. تقابل 
بیماری ام‌اس با مسئله ازدواج برای یک فرد 

جوان به‌قدری مشغله ذهنی به وجود می‌آورد 
که پیدا نکردن یک راه‌حل مناسب فرد را به 
ورطه ناامیدی می‌برد و دچار انواع چالش‌های 

روانی می‌کند.
موقعیت‌های  دادن  دست  از  اضطراب 
شغلی : همچنین یک بیمار مبتلا به ام‌اس، 
برای یافتن شغل هم دچار مشکلات می‌شود. 
خستگی  دچار  معمولاً  ام‌اس  بیمار  زیرا 
می‌شود و نمی‌تواند کارهای خود را به‌خوبی 
انجام دهد. بنابراین بیان کردن و انكار نکردن 
به یک چالش  تبدیل  بيماري در محل کار 
جسمانی  مشکلات  می‌شود.  دیگر  روانی 
مانند سفت شدن پاها، سختی در رفت‌وآمد 
از پله‌ها، بی‌اختیاری، عدم کنترل و تکرر ادرار، 
چالش‌های بسیار بزرگی است که یک بیمار 
مبتلابه ام‌اس در محل کار دچار آن می‌شود.

اختلال در فاز ذخیره کردن ادرار و افزایش 
اضطراب بیمار: یکی از مشکلات بیمار مبتلا به 
ام‌اس، اختلال در فاز ذخیره کردن ادرار است. 
وقتی این اختلال اتفاق افتاد، همین‌که مقدار 
اندکی ادرار در مثانه ذخیره شد، مثانه شروع 
به منقبض شدن می‌کند و فرد احساس نیاز 
به ادرار کردن پیدا می‌کند. سیگنال‌هایی که 
از مثانه به نخاع شوکی می‌روند، ازآنجا به مغز 
منتقل نمی‌شوند و فرد مبتلابه آم ای کنترل 
کافی بر روی ادرار کردن خود ندارد. معمولاً 
احساس  است:  مشهود  بیمار  در  علائم  این 
فوریت در ادرار کردن، تکرر ادرار، تکرر ادرار 
بیمار  ازاین‌رو،  ادراری.  بی‌اختیاری  و  شبانه 
ادراری دچار اضطراب و  به خاطر مشکلات 
نگرانی به‌خصوص در خارج از منزل می‌شود.

 نتيجه‌‌گيري
می‌شود  باعث  مشکلات  اين  تمام  مجموع 
حمایت‌های  نیازمند  ام‌اس  بیمار  همواره 
طولانی‌مدت در بخش روانی باشد. از طرف 
نیازمند خدمات  ام‌اس همیشه  بیمار  دیگر، 
کاردرمانی  و  فیزیوتراپی  مانند  توان‌بخشی 
هم هست که متأسفانه برای این خدمات نیز، 

پوشش بیمه‌ای مناسب وجود ندارد.
غیر از چندمرکز که با انجمن ام‌اس و بنياد 
امور بیماری‌های خاص همکاری دارند، مراکز 
درمانی اختلالات رواني مناسب اين گروه از 
بيماران نداریم درحالی‌که تعداد این مراکز کم 

است و تعداد بیماران بسیار زیاد.
با توجه به مشکلات گفته‌شده؛ در حال حاضر 
هستیم  روبه‌رو  بیماران  از  کثیری  تعداد  با 
مراجعه  از  درمان  هزینه‌های  خاطر  به  که 

به پزشک و پیگیری درمان خود صرف‌نظر 
می‌کنند.

عدم انجام کارهای توان‌بخشی باعث می‌شود 
مشکلات جسمانی بیمار وخیم‌تر شود، توانایی 
جسمانی سیر سریع نزولی پیدا کند و بیمار را 

خانه‌نشین ‌کند.
البته اخیراً در انجمن ام‌اس ايران مرکز مشاوره 
روان‌شناختی تأسیس ‌شده است که با پوشش 
خوب هزینه‌ای، به درمان بیماران می‌پردازد. 
درمان  با سطح  که  مرکز شناخته‌شده  تنها 
خوب با هزینه‌های کم ارائه خدمت می‌کند، 
فعلاً همین مرکز است. اما انتظار می‌رود این 
مراکز برای جواب دادن به مشكلات و نیازهای 
روان‌شناختی تعداد کثیری از بیماران ام‌اس 

گسترش یابد.

 - اختلالات دوقطبی در مبتلایان به 
ام‌اس

اختلال دوقطبی که گاهی اوقات به نام جنون 
ادواری نیز خوانده می‌شود، با نوسانات خلقی 
که طیف وسیعی از افسردگی تا اوج دیوانگی 
و شیدایی )مانیا( را در بر می‌گیرد، در ارتباط 

است. 
وقتی‌که بیمار ام‌اس دچار افسردگی می‌شود، 
فعالیت‌ها  از  بسیاری  انجام  در  است  ممکن 
احساس غم و ناامیدی و از دست دادن علایق 
یا لذت‌ها با بیمار همراه باشد و درزمانی دیگر 
که خلق‌وخوی در جهتی دیگر تغییر می‌کند، 
پرُانرژی  و  سرخوشی  احساس  است  ممکن 
بودن را به فرد دست بدهد. تغییرات خُلقی 
ممکن است تنها چند بار در سال و یا اغلب 
و به‌صورت چند بار در روز برای بیمار ام‌اس 

اتفاق بیافتد.
گام اول در درمان اختلال دوقطبی مراجعه 
این  است.  روان‌پزشک  یا  روانشناس  به 
اختلال به‌قدری جدی است که بیمار بدون 
آمد.  از پس آن درنخواهد  کمک متخصص 
آغاز  را  دارودرمانی  بیمار  برای  روان‌پزشک 
به  زیادی  بسیار  کمک  داروها  کرد.  خواهد 

مثبت خلق بیمار می‌کنند.
البته دارودرمانی به‌تنهایی نمی‌تواند به بیمار 
کمک کند. زیرا هرچند داروها موجب تثبیت 
خلق می‌شوند اما دلایل بیماری را برای فرد 
چطور  نمی‌گویند  او  به  و  نمی‌کنند  روشن 
زندگی خود را سروسامان بدهد. روان‌درمانی 
نزد یک روانشناس خبره می تواند اثر مثبت 
داروها را تقویت کرده و بهبود بیمار را تسریع 

بخشد.
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نارسـایی مزمن کلیوی، مرحله نهایی 
بسـیاری از بیماری‌های کلیوی اسـت 
کـه ایـن حالـت بـه خاطـر تخریـب 
اسـت،  کلیه‌هـا  برگشـت  غیرقابـل 
کـه در آن ایـن ارگان قـادر بـه انجام 
فعالیت‌ مناسـب خود که شـامل دفع 
آب اضافی و مواد سـمی تولید شـده 
در بدن اسـت، نخواهد بـود. بنابراین 
با تجمع سـموم و آب اضافـی و از کار 
افتـادن چرخـه دفـع مـواد زائـد در 
بدن، سـایر ارگان‌های بـدن نیز دچار 
اختالل می‌شـوند. بـا دکتر شـهرام 
رزمجـو، متخصص اورولـوژی و جراح 
»خطـرات  موضـوع  پیرامـون  کلیـه 
قلبـی - عروقـی و عصبـی در کمین 
بیمـاران کلیـوی و دیالیـزی« گفتگو 

کردیـم کـه در ادامـه می‌خوانید:

بیماری‌های قلبی و عروقی بیماران 
کلیوی

مرگ‌ومیـر  علـل  از  نیمـی  شـاید حـدود 
دلیـل  بـه  کلیـوی  مزمـن  بیمـاران  در 
یکـی  باشـد.  قلبی-عروقـی  بیماری‌هـای 
درسـت  فعالیـت  عـدم  مهـم  عـوارض  از 
کلیه‌هـا، ایـن اسـت که بـار زیـاد و عوارض 
زیـادی را بـه ویژه بر سیسـتم قلبی عروقی 
تحمیـل می‌کنـد و ایـن فـرد را مسـتعد 
مشـکلات قلبـی و عروقـی می‌کنـد. امـا با 
شـناخت صحیح مشـکل و شناسـایی علل 
و درمـان به‌موقـع آنهـا می‌تـوان در بهبـود 

رونـد درمانـی ایـن بیمـاران موثـر بـود.

علـت بـالا بودن عـوارض قلبـی در بیماران 
بـالا،  خـون  فشـار  خاطـر  بـه  کلیـوی، 
کم‌خونـی یـا همـان آنمـی، تجمـع اسـید 
اوریـک در بـدن یـا همـان اورمـی، اختلال 
در میـزان یون‌هـای کلسـیم و فسـفر بدن، 
اختاللات چربـی و بیمـاری دیابت اسـت. 
کـه  دارنـد  وجـود  عواملـی  همچنیـن 
بـوده  همودیالیـز  بـه  مربـوط  اختصاصـاً 
و موجـب بـروز بـالای بیماریهـای قلبـی 

. ند می‌شـو
ایـن عوامـل هم عبارتنـد از: اسـترس‌هایی 
افزایـش مکـرر حجـم مایـع  اثـر  کـه در 
داخـل عروقـی بـر بافت قلـب یا میـوکارد 
وارد می‌شـود، افزایـش یـا کاهـش عناصـر 
نـادری کـه بعنـوان فاکتورهـای آنزیمـی 
عمـل می‌کننـد و فاکتورهایـی کـه آنزیـم 
ATP ase بافـت میـوکارد را مهـار می‌کند.

 50 مسـئول  عروقـی  و  قلبـی  مشـکلات 
بیمـاران  در  مرگ‌ومیـر  علـل  درصـد 
اختالل  اسـت.  کلیـوی  مزمـن  نارسـایی 
و  عـروق  گرفتگـی  قلـب،  چـپ  بطـن 
اختاللات  قلبـی،  سـکته‌های  درنتیجـه 

می‌شـود. دریچـه‌ای 
بیمـاران  در  قلبـی  عـوارض  مهمتریـن 
و  سـاختمانی  اختاللات  همودیالیـزی، 
و  آتروسـکلروز  چـپ،  بطـن  عملکـردی 
بیماری‌هـای  قلـب،  ایسـکمیک  بیمـاری 
پـرده قلب)پریـکارد(، اختاللات دریچه‌ای 
و نارسـایی احتقانـی قلب اسـت. اختلالات 
سـاختمانی و عملکـردی مربـوط بـه بطن 
بـه  مبتلایـان  در  شـایعی  بطـور  چـپ 

خطرات
 قلبی -عروقی و 
عصبی در کمین 

بیماران کلیوی و 
دیالیزی

دکتر شهرام رزمجو  
متخصص اورولوژی و جراح 

کلیه
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می‌دهـد. رُخ  کلیـه  مزمـن  نارسـایی 

مشکلات ناشی از فشار خون 
فشـار خون بالا موجب بـروز مرگ زودرس، 
حـوادث قلبی، کم شـدن فشـارخون حین 
دیالیـز و آریتمی)نامنظمـی ضربـان قلب( 
می‌شـود. اگـر فشـار خـون خـوب کنتـرل 
شـود، سـیر بیماری به طرف بـروز بیماری 
کلیـوی بسـیار کُنـد می‌شـود و عـوارض 
کمتـری، از جملـه عوارض قلبـی و عروقی 
در  فشـارخون  افزايـش  می‌کنـد.  ایجـاد 
بيمـاران دياليـزی شـايع اسـت و بی‌شـک 
هـم نقـش مهمـی در ايجـاد بيماريهـای 
قلبـی - عروقـی دارد و عمده‌تريـن علـت 

مـرگ در ايـن بيمـاران اسـت .
براسـاس نتایـج دو مطالعـه بـزرگ انجـام 
 50 از  بيـش  اخیـر،  سـال‌های  در  شـده 
نزديـک  و  همودياليـزی  بيمـاران  درصـد 
صفاقـی  دياليـز  كـه  آنهايـی  درصـد   30
و  فشـارخون  افزايـش  دارای  می‌شـوند، 
پرفشـاری خون هسـتند. بايد خاطر نشـان 
در  فشـارخون  افزايـش  كـه شـيوع  كـرد 
ابتـدای زمـان دياليـز 80 درصـد اسـت اما 
بـا كنترل بهتـر در انتهای سـال اول دياليز 
شـيوع افزايـش فشـارخون کمتر می‌شـود.

دریچه‌هـای آئـورت و میتـرال قسـمتهای 
دیگری از قلب هسـتند که رسـوب کلسیم 
و اصطلاحا کلسیفیکاسـیون دیسـتروفیک 

در آنهـا بیشـتر دیده می‌شـود.

اهمیت تغذیه
سـوء‌تغذیه در بیمـاران کلیـوی باعث بدتر 
شـدن عـوارض قلبی می‌شـود. لازم اسـت 
وعده‌هـای غذایـی آنان افزایـش یافته و در 
مقابـل، هر وعـده با حجم کمتـری مصرف 

شود.

بیماری‌های نورولوژیک در بیماران 
کلیوی

عـوارض عصبـی در بیماران کلیـوی مزمن 
به علت مسـائل و مشـکلاتی چـون کمبود 
ویتامین‌هـا، تجمـع مواد سـمی در اعصاب 
فشـار  سـوء‌تغذیه،  محیطـی،  و  مرکـزی 
خـون بالا، شـیوع بالاتری نسـبت بـه افراد 

عـادی دارد.
اورمی)تجمـع اسـید اوریـک( بـا اختالل 
اعصـاب  سيسـتم  دو  هـر  در  عملكـرد 
مركـزی و محيطی همراه اسـت. اختلالات 

نيـز  دياليـزی  بيمـاران  در  نورولوژيـک 
از  ناشـی  درمـان،  عارضـه  عنـوان  بـه 
اختاللات متابوليـک و يا اختاللات انعقاد 

می‌شـود. مشـاهده  خون)هموسـتاز( 
سـردرد از شـایع‌ترین نشـانه‌های اختالل 
عصبـی در ایـن بیمـاران اسـت. تهـوع و 
تشـنج،  پیشـرفته  مـوارد  در  و  اسـتفراغ 
دمانـس مغـزی )نوعـی اختالل حافظـه 
ناشـی از تخریب سـلول‌های مغـزی ثانویه 
خونریـزی  کلیـوی(،  مزمـن  نارسـایی  در 
داخـل مغزی، اختلالات شـناختی، آسـیب 
اعصـاب محیطـی از سـایر عـوارض اسـت.

تشـنج در بيمـاران دياليـزی غيـر شـايع 
نیسـت. تشـنج بخصوص در كسـانی ديده 
مي‌شـود كـه نياز بـه دياليز حـاد در زمينه 
اورمـی شـديد دارند. تشـنج عمدتـا تمايل 
دارد كـه در حيـن و يـا بـه فاصلـه كوتاهی 
بعـد از دياليـز اتفـاق بيافتـد كـه بـه علت 
بيوشـيميايي  و  هموديناميکـی  تغييـرات 
اسـت.  اورمـي  جريـان  و  شـده  ايجـاد 
بهتراسـت در بيمـاران بـا اورمـی شـديد و 
شـديد،  الكتروليتـي  اختاللات  يـادارای 
دياليـز به صورت پيشـگيری شـروع شـود.

اختلالات خواب
بیمـاران  کـه  شـده  مشـاهده  همچنیـن 
تحـت دیالیـز، دچـار اختلالات خـواب نیز 
رفتـن  خـواب  بـه  از  شـكايت  می‌شـوند. 
در  مشـکل  رفتـن،  خـواب  بـه  و سـخت 
مانـدن در حالـت خـواب و اسـتمرار خواب 

و بيدارشـدن هـاي مكرر از شـكايات اصلي 
بيمـاران اسـت. بيمـاران دياليـزي بـه طور 
شـايع از بي‌خوابـي، مسـتقل از اضطـراب 
شـكايت دارنـد. ممكـن اسـت بـه خـواب 
رفتـن و يـا مدتـي كـه در خـواب هسـتند 
مختـل شـده باشـد و همچنيـن ممکـن 
اسـت فـرد از بيـدار شـدن‌هاي مكـرر در 
شـب بـدون علـت خـاص شـاكي باشـند. 
خسـتگي در طـول روز و چـرت زدن هـم 

یکـی از شـکایات آنهاسـت.
خـواب آلودگي مزمن در طـول روز، ممكن 
تحـت  را  مغـز  اسـت عملكـرد شـناختی 
تاثيـر قـرار دهـد و بـا فعاليـت روزانه‌هـای 
فـرد تداخـل نمـوده و کیفیـت زندگـي او 
حالـت  ایـن  هم‌چنیـن  دهـد.  كاهـش  را 
در توانايي‌هـاي بيمـار جهـت انجـام کار و 
وظائـف شـغلی دخالـت كـرده و مي‌توانـد 
بيمار را در شـرايط رانندگي يا كار سـنگين 

در معـرض خطـر قـرار دهـد.

درمان
راه درمـان عـوارض ناشـی از بیماری‌هـای 
مزمـن کلیـوی، مراجعـه بـه موقـع و انجام 
چـک آپ و پیگیـری مناسـب تحـت نظـر 
پزشـک، تشـخیص و درمـان عـوارض در 
مراحـل اولیـه، تغذیـه مناسـب و بررسـی 
وضعیـت ذخیره آهـن و ویتامین‌ها، درمان 
فشـار خـون بـالا و کم‌خونـی و در مـوارد 
مـورد نیـاز انجـام همودیالیـز و در نهایـت 

پیونـد کلیه اسـت.
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جراحي‌هاي ترميمي
 نه زيبايي

چالش‌های درمان 
سرطان پستان در 

ايران

عمومـا  پسـتان  سـرطان  درمان‌هـاي 
شـامل شـيوه جراحـي اسـت و بـه همين 
دليـل لـزوم انجـام جراحي‌هـاي ترميمـي 
و زيبايـي پـس از ايـن جراحي‌هـا حـس 
مـي شـود. ايـن جراحي‌هـا هـم از بحـت 
سالمت جسـم و هـم از موضـع سالمت 
روان اهميـت دارنـد و بـراي هميـن بايـد 
گفـت جراحي‌هـاي ترميمـي هسـتند نـه 
هميـن  بـه  زيبايـي.  جراحي‌هـاي  صرفـا 
دليـل بـا يـك متخصـص انگليسـي و يك 
اسـتاد دانشـگاه ايرانـي در زمينـه وضعيت 
انجـام ايـن گونـه جراحي‌هـا در ايـران هم 

صحبـت شـديم.

پیشرفت‌های چشمگیر جراحی 
انُکوپلاستیک در ایران

پروفسـور جـان بنسـون، جـراح پسـتان و 
اسـتاد دانشـگاه لنـدن مي‌گويـد:  »اصول 
و  تهاجمـی  جراحـی  بـرای  اساسـی 
غیرتهاجمـی پسـتان در هر کشـوری قابل 
انجـام اسـت. البتـه جراحـان پسـتان باید 
آموزش‌هـای ویژه‌ای را ببیننـد چراکه این 
نـوع جراحـی بـه راحتـی توسـط جراحان 
عمومـی هـم قابـل انجام اسـت. بـه اعتقاد 
مـن، پیشـرفت‌های چشـمگیری درزمینه 
جراحـی انُکوپلاسـتیک در ایـران صـورت 

گرفتـه اسـت. تکنیک‌هـای جدیـد کـه ما 
بـه آن‌هـا جراحی‌های سـطح یک، سـطح 
دو و انُکوپلاسـتیک می‌گوییـم و همچنین 
جراحـی  از  بعـد  پسـتان  بازسـازی‌های 
)ماموپلاسـتی( در ایـران به‌خوبـی انجـام 

می‌شـود.«
وي در ادامـه گفت:»مـن نمی‌دانـم چنـد 
درصـد از بیمـاران در ایـران احتیـاج بـه 
ماموپلاسـتی دارنـد امـا در انگلیـس، 25 
درصـد از بیمـاران بایـد بعـد از جراحـی 
زیبایـی  جراحی‌هـای  پسـتان،  سـرطان 
یـا ماموپلاسـتی انجـام دهنـد کـه برخـی 
از آن‌هـا در حیـن عمـل برداشـتن تـوده 
سـرطانی و برخـی دیگـر بـا تأخیـر، تحت 
عمل بازسـازی قـرار می‌گیرند. همـه انواع 
اسـت  امکان‌پذیـر  ایـران  در  جراحی‌هـا 
امـا برخـی مـواد بازسـازی پسـتان ماننـد 
به‌سـختی  ایـران  در   Acellular Dermis
در دسـترس و گـران بوده و حـدود 2000 

پونـد هزینـه ‌برمـی دارد.«
وي در مـورد وضعيـت تشـخيص و درمان 
گفـت:»در  انگلسـتان  در  سـرطان  ايـن 
انگلیـس از هـر 8 زن، یـک زن مبتلابـه 
سـرطان پسـتان پیشـرفته اسـت. اکنـون 
در کشـور مـا یـک سـری محدودیت‌هایی 
برای انواع جراحی‌های پسـتان ایجادشـده 
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اسـت. مثاًل بـا جراحـی فلـپ از ماهیچه، 
سـاختن  بـرای  فـرد  پوسـت  و  چربـی 
برآمدگـی پسـتان اسـتفاده می‌شـود کـه 
روش بسـیار پیچیـده‌ای اسـت برحسـب 
هزینـه، اکنـون ایـن جراحی‌هـا محدودتر 
در  همچنیـن  شـده‌اند.  موردی‌تـر  و 
انگلیـس همـه بیمـاران بـالای 35 سـال 
بـرای ماموگرافـی بـه کلینیک‌هـا ارجـاع 
صـد  آن‌هـا  بیمـاری  تـا  می‌شـوند  داده 
درصـد تشـخیص داده شـود. اگـر بیماران 
سـابقه خانوادگی داشـته باشـند از سـنین 
پاییـن وارد مراحـل غربالگری می‌شـوند و 
در سـنین بـالای چهـل سـال، بـا ترکیب 
دو روش ماموگرافـی و ام‌آرآی بـر اسـاس 
داده  تشـخیص  بیمـاری  سـینه،  تراکـم 

می‌شـود.«
بـراي  هـم  توصيه‌هايـي  همچنيـن  وي 
پيشـگيري از ايـن سـرطان داشـت:»برای 
بیمـاری،  ایـن  بـه  ابتال  از  پیشـگیری 
سـبک  از  کـه  می‌شـود  توصیـه  معمـولاً 
زندگـی سـالم پیروی شـود. در این راسـتا 
زنـان بایـد تالش کننـد دچـار اضافه‌وزن 
و  باشـند  داشـته  منظـم  ورزش  نشـوند، 
زود ازدواج‌کـرده و به‌موقـع بچه‌دار شـوند. 
ازدواج زودهنـگام و داشـتن حداقل شـش 
فرزنـد می‌توانـد ریسـک ابتال به سـرطان 
پسـتان را تـا یک‌سـوم پاییـن بیـاورد امـا 
متأسـفانه ايـن روزها كمتر زنـی حاضر به 

ایـن کار اسـت.«

یک روش خوب برای ترمیم پستان 
بعد از جراحی

دکتـر ناهیـد نفیسـی فلوشـیپ جراحـی 
سـرطان پسـتان و دانشـیار دانشـگاه علوم 
پزشـکی ایـران هـم در ايـن مـورد گفت:» 
در  کـه  پسـتان  جراحـی  برنامه‌هـای 
انجـام می‌شـود،  حـال حاضـر در کشـور 
در  كـه  جراحی‌هايـي  بـا  تفاوتـی  هیـچ 
نـدارد.  مي‌شـود،  انجـام  کشـورها  سـایر 
پیشـرفته‌ترین اعمـال جراحی پسـتان در 
ایـران قابـل انجـام اسـت. کوچـک کـردن 
پسـتان هم‌زمـان بـا عمـل جراحـی بـرای 
برخـی از بیمـاران انجـام می‌شـود تـا بهتر 
بتـوان رادیوتراپـی کـرد. برخـی از بیماران 
هـم تحـت عمـل جراحـی انُکوپلاسـتیک 
بـا  هم‌زمـان  یعنـی  می‌گیرنـد  قـرار 
جراحـی توده سـرطانی و خـروج آن، عمل 
شـکل‌دهی مجـدد و بازسـازی پسـتان نیز 

انجـام می‌شـود. برخـی از بیمـاران نیاز به 
تخلیه پسـتان دارنـد و عملًا امـکان حفظ 
پسـتان در حیـن عمـل وجود نـدارد. برای 
این گروه نیز بیمار بر اسـاس اندیکاسـیون 
خـود، بازسـازی هم‌زمان )بازسـازی هنگام 
تخلیـه پسـتان( انجـام می‌شـود و بـا قرار 
پسـتان  شـکل  زیرپوسـت،  پرُوتـز  دادن 

می‌شـود. درسـت 
برخـی  در  پسـتان  بازسـازی  عمـل  امـا 
بیمـاران بـا تأخیر انجـام می‌شـود. در این 
گـروه از بیمـاران، به علت نیاز به یکسـری 
درمان‌هـای خـاص بعـد از عمـل تخلیـه، 
بازسـازی پسـتان قابل انجام نیسـت. پس 
اتمـام دوره درمان‌هـای کمکـی، طـی  از 
پسـتان  بازسـازی  زیباسـازی،  عملیـات 
بـرای بیمـار انجـام می‌شـود. در این روش 
بازسـازی کـه تأخیـری نامیـده می‌شـود، 
بیمـار بعـد از شـش مـاه تـا یـک سـال 
مجـدد مراجعـه می‌کند. در عمـل جراحی 
این بیمـاران، از فن‌های متفاوتی اسـتفاده 

می‌شـود.
در بازسـازی یـک روش ایـن اسـت کـه از 
ماننـد  بیمـار  بـدن  )فلپ‌هـا(  بافت‌هـای 
و  پوسـت  شـامل  شـکمی  بافت‌هـای 
نـوع  کـرد.  اسـتفاده  زیرشـکمی  چربـی 
عضالت  بافت‌هـای  از  اسـتفاده  دیگـر 
کاندیـد  بیمـار  اگـر  اسـت.  پشـت کتـف 
خوبـی بـرای اسـتفاده از فلپ‌هـای بـدن 
خـود نباشـد، گزینـه پیشـرو، اسـتفاده از 
پروتـز اسـت. بـا اسـتفاده از وسـیله‌ای بـه 
گشـادکننده  یـا   Tissue Expander نـام 
عمـل  پرُوتـز،  گرفتـن  کار  بـه  و  پوسـت 
حیـن  در  یـا  می‌شـود.  انجـام  بازسـازی 
 Expander عمـل اول، از وسـیله‌ای به نـام
به‌جـای پروتـز اسـتفاده می‌شـود و پـس 
از دوره شـیمی‌درمانی، پرُوتـز دائـم انجـام 

می‌شـود.
جراحـی  کـه  زمانـی  از  خوشـبختانه 
انُکوپلاسـتیک پسـتان در ایران شروع‌شده 
اسـت، تقریباً همـه جراحی‌های بازسـازی 
پسـتان در ایـران قابل انجام اسـت و دیگر 
نیـازی بـه مراجعـه بیمـار بـه کشـورهای 

پیشـرفته وجـود نـدارد.
بازسـازی  عمـل  کـه  اسـت  شـایان‌ذکر 
پسـتان جـزو عمل‌هـای زیبایـی نیسـت. 
معمـولاً  زیبایـی  عمل‌هـای  هزینـه‌ 
تحـت پوشـش هیـچ بیمـه‌ای نیسـت امـا 
بازسـازی یـک عضو بـدن، جـزو عمل‌های 

زیبایـی برشـمرده نشـده اسـت و بنابراین 
بـه  اخیـر  سـال‌های  طـی  توانسـته‌ایم 
یکسـری از بیمه‌هـا بقبولانیـم کـه بیمـار 
گیـرد.  قـرار  بیمـه  پوشـش  تحـت  بایـد 
برخـی بیمه‌هـا هنـوز زیـر بـار پرداخـت 
بـدن  عضـو  یـک  بازسـازی  هزینه‌هـای 
تالش  در  همچنـان  مـا  کـه  نرفته‌انـد 
هسـتیم تا ایـن موضـوع موردقبـول آن‌ها 

نیـز قـرار بگیـرد.

چالش‌هاي درمان سرطان پستان
درمـان  مشـكلات  زمينـه  در  همچنيـن 
سـرطان پسـتان در ايران بـا محمد مهدی 
بیماری‌هـای  تخصـص  فـوق  کوشـیار 
خـون و سـرطان بزرگ‌سـالان و دانشـیار 
دانشـگاه علـوم پزشـکی مشـهد گفت‌وگو 
سـرطان  درمـان  كرديم:»چالش‌هـای 
پسـتان در کشـور ما بسـیار اسـت. اکنون 
گرایش‌هـا بیشـتر بـه سـمت »تشـخیص 
زودرس« رفتـه اسـت. ازاین‌رو، باید کشـور 
ما بیشـتر به سـمت روش‌های تشـخیصی 
زودرس بـرود تـا کمتـر نیـاز بـه مراحـل 
پیشـرفته درمانـی باشـد. با پیشـرفت‌های 
اخیـر، ضـرورت اتخـاذ راهکارهای درسـت 
درمـان، بسـیار ضـروری برشـمرده شـده 
اسـت و این درسـت نیسـت که برای همه 
بیمـاران از یـک پروتـکل درمانـی ماننـد 
و  تهاجمـی  جراحی‌هـای  شـیمی‌درمانی، 
غیره اسـتفاده شـود. قضاوت درباره میزان 
دقیـق بودن درمان در کشـور کار سـاده‌ای 
نیسـت زیـرا درمان سـرطان، بحث بسـیار 
تیمـی  کار  یـک  و  اسـت  گسـترده‌ای 
هماتولوژی-آنکولـوژی،  جراحـی،  از  اعـم 

روانشناسـی و پزشـکی را می‌طلبـد.
درمـان  گفـت؛  می‌تـوان  به‌طورکلـی  امـا 
سـرطان در ایـران به‌خوبـی پیـش می‌رود 
در  هسـتند.  گـران  بسـیار  هزینه‌هـا  امـا 
سـرطان پسـتان کـه در مرحلـه یـک قرار 
دارد و سـرطان ER یـا PR مثبـت باشـد، 
یکـی  داروهـا  بـودن  گـران  به‌خصـوص 
از مشـکلات درمـان می‌شـود؛ و یـا مثاًل 
اگـر بیمـاری متاسـتاز در ریه و کبـد دارد، 
مجبـور اسـت از ابتـدای درمـان تـا پایـان 
دوره آن، هزینـه‌ای قریـب بـه 80 میلیون 

تومـان را پرداخـت کنـد.
به‌طورکلـی، در حال حاضر دانش سـرطان 
امـا  اسـت  خـوب  بسـیار  مـا  کشـور  در 
هزینه‌هـای بالایـی برای بیمـاران دربردارد.
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اتوبوس دیابتی در جنگ با 
بیماری قندی

اتوبوس اطلاع‌رسانی 
و آموزش به راه 

افتاده است

حــالا سال‌هاســت کــه مــردم بــا واژه 
»بیمــاری دیابــت« یــا بیمــاری قنــد کامــاً 
ــب  ــت مناس ــدم فعالی ــتند. ع ــنا هس آش
ســبک  و  دخانیــات  مصــرف  ورزشــی، 
زندگــی نامناســب و تغذیــه ناســالم ســایه 
ســنگین ایــن بیمــاری را بــر ســر بســیاری 
از مــردم انداختــه اســت. یکــی از بهتریــن 
بیمــاری،  ایــن  از  پیشــگیری  راه‌هــای 
افزایــش آگاهــی و انجــام آزمودن‌هــای 

ــت. ــری اس غربالگ
اختــال  نــوع  یــک  دیابــت  درواقــع 
بــدن  در  سوخت‌وســاز  و  متابولیــک 
ــد  ــی تولی ــطه آن توانای ــه به‌واس ــت ک اس
انســولین در بــدن از بیــن مــی‌رود یــا 
ــولین در  ــر انس ــت در براب ــس مقاوم برعک
ــدن ایجــاد می‌شــود درنتیجــه انســولین  ب
عملکــرد  نمی‌توانــد  بــدن  در  تولیــدی 
طبیعــی و مناســب خــود را انجــام دهــد. در 
ــدن  ــی ب ــت، ســرعت و توانای بیمــاری دیاب
در اســتفاده و سوخت‌وســاز کامــل گلوکــز 
کاهــش می‌یابــد و بــه همیــن دلیــل 
ــه  ــه ب ــه ک ــد خــون افزایش‌یافت ــزان قن می

می‌گوینــد. هایپرگلیســمی  آن 
دیابتــی«  »اتوبــوس  اســتقرار  طــرح 
ــک کلینیــک ســیار تشــخیص  ــوان ی به‌عن
ــیار  ــیوه بس ــوزش، ش ــانی و آم و اطلاع‌رس
خوبــی اســت کــه بــا ســنجش قنــد 
ــری فشــارخون  ــن، اندازه‌گی خــون مراجعی
شــیوه  آن‌هــا،  وزن  و  قــد  دریافــت  و 
غربالگــری تصادفــی را انجــام می‌دهــد 

و  تغذیــه  مشــاوره  از  بهره‌گیــری  بــا  و 
پزشــکی می‌توانــد در کنتــرل بیمــاری 

ــد. ــر باش ــت مؤث دیاب
خــاص،  بیماری‌هــای  امــور  بنیــاد 
ــذار و  ــای تاثیرگ ــی از نهاده ــوان یک به‌عن
خدمت‌رســان در راســتای ارتقــاء بهداشــت 
و ســامت عمومــی طــی تفاهم‌نامــه‌ای بــا 
ــی نوونوردیســک دانمــارک،  شــرکت داروی
ــه تجهیــز و  از شــش ســال پیــش اقــدام ب
ــوس دیابتــی در دانشــگاه‌ها  ــدازی اتوب راه‌ان
و مراکــز عمومــی و دولتــی در ســطح شــهر 
تهــران و حومــه کــرده اســت. در ایــن 
تفاهم‌نامــه قیــد شــده اســت کــه اتوبــوس 
ــاد  ــار بنی ــاه دو روز در اختی ــر م ــت ه دیاب

ــرد. ــرار گی ــاص ق ــای خ ــور بیماری‌ه ام
ــت،  ــه اینکــه در بیمــاری دیاب ــا توجــه ب  ب
»خــود مراقبتــی« مهم‌تریــن اصــل در 
نظــر  در  دیابــت  درمــان  و  پیشــگیری 
ــی و  ــوزش همگان ــود، آم ــی ش ــه م گرفت
ــد  ــر خواه ــر ثم ــیار مثم ــانی بس اطلاع‌رس
ــت،  ــوس دیاب ــتقرار اتوب ــن‌رو، اس ــود. ازای ب
بــرای ســنجش و پایــش منظــم قنــد 
خــون افــراد مراجعــه کننــده یــک کار 
بســیار ارزشــمند اســت و در کنــار آن، 
ــب،  ــه مناس ــرای تغذی ــاوره‌های لازم ب مش
توســط  دارویــی  دســتورات  و  ورزش 
ــه  ــی ب ــب دیابت ــرح 100 مط ــکان ط پزش
ــن  ــورد ای ــی در م ــوزش همگان ــاء آم ارتق

بیمــاری کمــک می‌کنــد.
ــور  ــاد ام ــی بنی ــوس دیابت ــیوه کار اتوب ش



اســت  ایــن  بــه  خــاص  بیماری‌هــای 
ــد از  ــه قصــد دارن ــرادی ک ــولاً اف ــه معم ک
ــتفاده  ــی اس ــوس دیابت ــن اتوب ــات ای خدم
ــورد  ــوس م ــه اتوب ــدو ورود ب ــد، در ب کنن
ــی را  ــد و برگه‌های ــرار می‌گیرن ــتقبال ق اس
ــری  ــرای غربالگ ــپس ب ــد و س ــر می‌کنن پُ
ــوس  ــر در اتوب ــاد حاض ــکاران بنی ــه هم ب
ــد خــون  ــات قن ــد. اطلاع ــه می‌کنن مراجع
درج  برگه‌هــا  در  مراجعه‌کننــدگان 
ــا وارد  ــات برگه‌ه می‌شــود و ســپس اطلاع
ــودار  ــد نم ــل و چن ــده، تحلی ــتم ش سیس

می‌شــود. ایجــاد 
ــا قابل‌توجــه اســت  ــن برنامه‌ه آنچــه در ای
ــرح  ــردم از ط ــولاً م ــه معم ــت ک ــن اس ای
غربالگــری بیمــاری دیابــت خوب اســتقبال 
ــدند  ــه ش ــه متوج ــا پس‌ازآنک ــد ام می‌کنن
ــان  ــرای درم ــتند ب ــت هس ــه دیاب مبتلاب
و  نمی‌کننــد  را  لازم  پیگیــری  بیمــاری 
ــا  ــد و ی ــود نمی‌رون ــان خ ــال درم ــه دنب ب
بیمــار  طــرف  از  دریافتــی  درمان‌هــای 

درســت انجــام نمی‌شــود.
در راســتای بررســی عملکــرد ایــن اتوبــوس 
بــر ســطح آگاهــی مراجعــان از چنــد نفر از 
کســانی کــه ســوار ایــن اتوبــوس شــده‌اند 
ــاری  ــان از بیم ــزان آگاهی‌ش ــورد می در م

پرسیدیم.

چقدر درباره دیابت می‌دانید؟◄◄
رضــا 37 ســاله، دانشــجوی دندانپزشــکی: 

مــن از کودکــی بــا واژه دیابــت آشــنا 
ــت  ــه دیاب ــا ب ــن مبت ــدر م ــرا پ ــودم زی ب
بــود و مــادرم همیشــه غــذای جداگانــه‌ای 
را بــرای او درســت می‌کــرد. ازآنجاکــه 
ایــن بیمــاری در خانــواده مــن وجــود 
ــی  ــال وراثت ــال انتق ــن احتم دارد، بنابرای
آن دور از ذهــن نیســت. بــه همیــن دلیــل 
مــن عــاوه بــر ورزش و رعایــت یــک 
ــعی  ــه س ــب، همیش ــی مناس ــم غذای رژی
ــان  ــود را امتح ــون خ ــد خ ــم قن می‌کن
کنــم. مــن معمــولاً از خــوردن شــیرینی و 
قنــد همــراه بــا چایــی اجتنــاب می‌کنــم. 
ــی،  ــر نوش ــرادراری، پ ــت پ ــم دیاب از علائ
پرخــوری و تــاری دیــد را می‌دانــم و 
همیشــه حواســم بــه ایــن علائــم هســت 

ــود. ــم ب ــودم خواه ــب خ و مراق
ــن  ــه‌دار: م ــاله خان ــی، 51 س ــم توکل خان
بیمــاری دیابــت بــارداری دارم و بیــش 
ــنا  ــت آش ــا دیاب ــه ب ــت ک ــال اس از 20 س
هســتم. البتــه بیمــاری مــن در حــدی 
ــکات  ــری ن ــت یکس ــا رعای ــه ب ــت ک اس
ــا  ــود. تنه ــرل می‌ش ــاً کنت ــه‌ای کام تغذی
ــه‌رو هســتم  ــا آن روب مســئله‌ای کــه الآن ب
ــه خاطــر دیابتــم تــرس  ایــن اســت کــه ب
از درســت کــردن دندان‌‌هایــم را دارم و 
بــه دندانپزشــکی مراجعــه نمی‌کنــم و 
بــه همیــن دلیــل متأســفانه تعــداد زیــادی 

ــم دارم. ــراب ه ــدان خ دن
حســن، 48 ســاله شــغل آزاد: الآن ســه سال 

ــاری  ــه بیم ــده‌ام مبتلاب ــه فهمی ــت ک اس
ــه  ــچ زمین ــوده‌ام. هی ــک ب ــوع ی ــت ن دیاب
ــوری  ــا پرُخ ــدارم ام ــورد ن ــن م ــی در ای ارث
ــن  ــه ای ــن ب ــای م ــت ابت ــه‌وزن عل و اضاف
ــد  ــرص قن ــار ق ــت. روزی چه ــاری اس بیم
ــی  ــز غذای ــم و پرهی ــم. رژی ــرف می‌کن مص
ــه  ــی ک ــت و زمان ــخت اس ــن س ــرای م ب
ــالا  ــم ب ــد خون ــم، قن ــت می‌کن ــر رعای کمت
رفتــه و حالــم بــد می‌شــود. از علائــم 
دیابــت، تکــرر ادرار و احســاس تشــنگی 
اســت کــه ایــن علامت‌هــا بســیار بیشــتر از 
علامت‌هــای دیگــر مــن را اذیــت می‌کنــد.

ــد: مــن  زهــرا، 27 ســاله دانشــجو و کارمن
ــر  ــرض خط ــتم و در مع ــالم هس ــاً س کام
دیابــت هــم نیســتم. به دلیــل هُشــدارهایی 
کــه دربــاره ایــن بیمــاری شــنیده‌ام و 
ازآنجاکــه بیشــتر ســاعات کاری من پشــت 
ــمانی  ــت جس ــذرد و فعالی ــز اداره می‌گ می
کمتــری دارم، هرمــاه آزمــون قنــد خــون‌را  

ــم. ــام می‌ده انج
ادرار،  تکــرر  بیمــاری  ایــن  علائــم  از   
احســاس تشــنگی و گرســنگی، تــاری 
می‌دانــم.  را  شــدید  خســتگی  دیــد 
ــاری  ــه بیم ــا ب ــگیری از ابت ــرای پیش ب
مهیــا  فرصتــی  اگــر  می‌کنــم  ســعی 
ــم و بســیاری از تنقــات  شــود ورزش کن
ــش  ــب افزای ــه موج ــیرینی‌هایی را ک و ش
ــی  ــه غذای ــود از برنام ــون می‌ش ــد خ قن

ــرده‌ام. ــذف ک ــود ح خ
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ــی و  ــکلات روان‌شناس ــی مش ــرای بررس ب
ــا  چالش‌هــای خــاص بیمــاران هموفیلــی ب
ــا ایــن بیمــاران  مشــاوری کــه از نزدیــک ب
شــدیم.  هم‌صحبــت  اســت  تمــاس  در 
زیــر  در  را  جبــاری  خانــم  حرف‌هــای 

ــد: بخوانی

اصلی‌ترین مشکلات روانشناختی 
بیماران هموفیلی 

ــف  ــم در تعری ــیار مه ــزای بس ــی از اج یک
ــای  ــی، حمایت‌ه ــاران هموفیل ــان بیم درم
روانشــناختی و مــددکاری از بیمــاران اســت 
بــه ویــژه اختــالات روحــی - روانــی بــرای 
ــد.  ــی رُخ می‌ده ــدید هموفیل ــاران ش بیم
بیشــتر بیمــاران هموفیلــی دارای اســترس 
ــدی در  ــا ناامُی ــتند. عمدت ــراب هس و اضط
ــده می‌شــود  ــی دی ــاران هموفیل ــار بیم رفت
بیمــاری  می‌کننــد  تصــور  آنهــا  زیــرا 
ــن  ــان نیســت. ای ــل درم ــا هیچــگاه قاب آنه
ــن  ــر ذه ــادی ب ــی زی ــرات منف ــاری اث بیم
ــی  ــژه هنگام ــذارد به‌وی ــا می‌گ ــرد مبت ف
ــرا  ــرار دارد زی کــه بیمــار در ســن ازدواج ق
ــیار  ــا بس ــر ازدواج آنه ــاری در ام ــن بیم ای
ــگام ازدواج،  ــولا هن ــت. معم ــذار اس تاثیرگ

بــرای مطــرح کــردن موضــوع ابتــای خــود 
بــه بیمــاری بــا معضلاتــی روبــرو می‌شــوند. 
تصــور اینکــه یــک بیمــار هموفیلــی نبایــد 
ــا را  ــد آن‌ه ــرد ســالم ازدواج کن ــک ف ــا ی ب
ــک  ــه ی ــدازد درحالی‌ک ــراب می‌ان ــه اضط ب
ــرد  ــک ف ــا ی ــد ب ــی می‌توان ــار هموفیل بیم
ســالم نیــز ازدواج کنــد امــا همچنــان تــرس 

ــد وجــود دارد.   ــی شــدن فرزن از هموفیل
ــده  ــواده در آین ــدم تشــکیل خان ــی ع نگران
بــه دلیــل بیمــاری هموفیلــی، خانم‌هــا 
و  می‌دهــد  آزار  آقایــان  از  بیشــتر  را 
ــی  ــود فرورفتگ ــار خ ــا را دچ ــب آن‌ه اغل
تصــور  آن‌هــا  می‌کنــد.  افســردگی  و 
ــد  ــود بای ــاری خ ــر بیم ــه خاط ــد ب می‌کنن
بســیار مطیــع باشــند و یــا بــا هــر شــرایط 

نامطلوبــی کنــار آمــده و ازدواج کننــد.

ترس از بیکاری 
ــان داده  ــاران نش ــا بیم ــاوره ب ــه مش تجرب
اســت آقایانــی کــه دچــار بیمــاری هموفیلی 
هســتند، معمــولاً از مشــکل بیکاری بیشــتر 
ــکاری و ازدواج  ــکل بی ــد. مش ــج می‌برن رن
ــن  ــی بی ــه بیمــاری هموفیل ــان ب در مبتلای
ســنین 20 تــا 35 ســال، بســیار زیــاد دیــده 

تبدیل ناامیدی 
به امید

مشکلات روان‌شناسی 
مبتلایان به هموفیلی

شکوه جباری 
 مشاور خدمات روانشناختی 

بیماران هموفیلی در مرکز 
هموفیلی جامعه ایران



ــدام مناســبی جهــت  می‌شــود کــه اگــر اق
حــل ایــن مشــکلات انجــام شــود، بســیاری 
ــا  ــی هموفیلی‌ه از مشــکلات روحــی و روان

ــود. ــع می‌ش مرتف
  

مشکلات شغلی 
ــه  ــولاً ب ــی معم ــه هموفیل ــان مبتلاب آقای
خاطــر از دســت دادن شــغل خــود پــس 
ــان  ــاری خودش ــا از بیم ــاع کارفرم از اط
ــدا  ــولاً در ابت ــن‌رو، معم ــد. ازای گلایه‌مندن
افــراد، بیمــاری خــود را پنهــان می‌کننــد 
امــا بعــداً بــه دلیــل شــرایط خاصــی 
کــه ایــن بیمــاری ایجــاد می‌کنــد و 
ــه  ــا متوج ــرر، کارفرم ــای مک خونریزی‌ه

ــود.  ــرد می‌ش ــودن ف ــار ب بیم
برخــی بیمــاران هموفیلــی می‌گوینــد در 
ــل  ــده‌اند، مح ــور ش ــزی مجب ــر خونری اث
کار را تــرک کننــد و بــه بیمارســتان 
مراجعــه کننــد، امــا فــردای آن روز پــس 
ــراج  ــل کار، از کار اخ ــه مح ــه ب از مراجع
ــا  ــده‌اند. در کل خانم‌ه ــکار ش ــده و بی ش
ــد و  ــادی ندارن ــه زی ــورد کار دغدغ در م
عمــده نگرانــی آن‌هــا در امــر ازدواج 

اســت.
 شغل مناسب و افزایش 

اعتمادبه‌نفس در بیماران هموفیلی
ــاران  ــس در بیم ــش اعتمادبه‌نف ــرای افزای ب
ــه کار  ــرایط مشــغول ب ــد ش ــی، بای هموفیل
شــدن ایــن افــراد تســهیل گــردد. معمــولاً 
ــز  ــاران مرک ــا بیم ــه ب ــاوره‌هایی ک در مش
دارم بــه آن‌هــا تأکیــد می‌کنــم بیمــار 
ــن  ــا تلقی ــد ام ــد کار کن ــی می‌توان هموفیل
زیــاد باعــث بزرگنمایــی بیمــاری بــرای فرد 
ــی دور  ــراودات اجتماع ــود و او را از م می‌ش
ــاز  ــم آغ ــه می‌کنی ــواره توصی ــد. هم می‌کن
فعالیت‌هــای اجتماعــی از مشــاغل کوچــک 

ــج پیشــرفت  ــا به‌تدری ــد باشــد ت و کم‌درآم
ــک  ــود. این‌ی ــد حاصــل ش در کســب درآم
پیشــنهاد ســازنده بــرای بیمــاران اســت که 
می‌توانــد ناامُیــدی را تبدیــل بــه امیــدواری 
ــا  ــس را در آن‌ه ــس اعتمادبه‌نف ــرده و ح ک

زیــاد کنــد.
 منتهــا ایــن نکتــه وجــود دارد کــه مشــاغل 
ضعیــف ماننــد دست‌فروشــی و غیــره نبایــد 
ــواده‌اش  ــرد و خان ــر ف موجــب حــس تحقی
شــود زیــرا در مــواردی دیده‌شــده بیمــاران 
ــه کار شــدن  هموفیلــی پــس از مشــغول ب
ــدی  ــته‌اند گام بع ــد، توانس ــب درآم و کس
بردارنــد.  خانــواده  تشــکیل  بــرای  را 
زندگــی می‌توانــد  پیشــرفت‌ها در  ایــن 
ــی  آهسته‌آهســته، مشــکلات روحــی و روان
ــن  ــی را از بی ــه هموفیل ــرد مبتلاب ــک ف ی
ــی  ــی گاه ــاری هموفیل ــه بیم ــرد. البت بب
کــه  ایجــاد می‌کنــد  را  خونریزی‌هایــی 
ــادی  ــدت زی ــرای م ــد ب ــرد بای ــر ف ناگزی
بســتری شــود. گاهــی بیمــار مــدت زیــادی 
دچــار کم‌تحرکــی و ضعــف در عضــات 
ــب  ــرایط موج ــن ش ــه ای ــود. درنتیج می‌ش
ــراری  ــدم برق ــت، ع ــگری، عصبانی پرخاش
اعضــای خانــواده،  بــا  ارتبــاط درســت 
و  دانشــگاه  و  کار  از محیــط  دور شــدن 
غیــره می‌شــود. خونریزی‌هــای مفصلــی 
در  روحی-روانــی  مشــکلات  زمینه‌ســاز 
بیمــاران هموفیلــی محســوب می‌شــود.

 
مشکلات اقتصادی بیماران 

بیمــاران  بررســی‌ها نشــان داده عمــده 
هســتند  خانواده‌هایــی  از  هموفیلــی 
کــه وضــع مالــی نامناســبی دارنــد. 70 
ــی  ــاران در خانواده‌های ــن بیم ــد از ای درص
ــادی  ــع اقتص ــه وض ــد ک ــی می‌کنن زندگ
نامناســبی دارنــد و حتــی نیمــی از 70 

ــی  ــر زندگ ــط فق ــده زیرخ ــد گفته‌ش درص
کــه  اســت  حالــی  در  ایــن  می‌کننــد. 
اغلــب ایــن بیمــاران بیکارنــد و در صــورت 
اشــتغال نیــز نمی‌تواننــد کارهــای ســنگین 
ــه ظریفــی وجــود  ــک نکت ــد. ی انجــام دهن
ــت همیشــه  دارد و آن اینکــه عامــل معنوی
اســتقامت در  تقویــت روحــی و  باعــث 
معمــولاً  می‌شــود.  بیماری‌هــا  برابــر 
بیمارانــی کــه معنویــت بیشــتری در آن‌هــا 
ــار  ــختی‌ها کن ــا س ــر ب ــده، بهت نهادینه‌ش
ــیار  ــه، بس ــوارد موردمطالع ــد. در م می‌آین
ــه  ــم ک ــورد کرده‌ای ــوع برخ ــن موض ــه ای ب
افــراد معنــوی و معتقــد، راحت‌تــر بــا 

بیمــاری خــود ســازگار می‌شــوند.
 البتــه متأســفانه هنــوز نــگاه جامعــه 
ــت  ــده اس ــاح ‌نش ــاً اص ــاری کام ــه بیم ب
برخی‌هــا  آگاهــی،  عــدم  دلیــل  بــه  و 
واگیــردار  هموفیلــی  می‌کننــد  تصــور 
اســت؛ درنتیجــه فــرد مبتــا را طــرد 
ــدن  ــرد ش ــاس ط ــار احس ــد. بیم می‌کنن
ــاس  ــد احس ــایند آن مانن ــب ناخوش و عواق
ــی و  ــردگی، ناامن ــی، افس ــی، بی‌ارزش تنهای

می‌کنــد. تجربــه  را  پرخاشــگری 
 

غفلت بیماران هموفیلی از مشاوره
بیمــاران  می‌شــود  تأکیــد  به‌طورکلــی، 
هموفیلــی حتمــاً از خدمــات روان‌شــناختی 
و مشــاوره در مراکــز درمــان بیمــاری بهــره 
ببرنــد. عــده‌ای از بیمــاران اصــاً خبــر 
ندارنــد در مراکــزی کــه بــرای درمــان 
ــز  ــد، مرک ــه می‌کنن ــود مراجع ــاری خ بیم
مشــاوره و خدمــات روان‌شــناختی نیــز 
ــاوره  ــز مش ــه مراک ــه ب ــود دارد. مراجع وج
ــه  ــردارد ک ــادی را در ب ــای زی آزاد هزینه‌ه
باعــث عــدم مراجعــه و تشــدید فشــارهای 

روحــی و روانــی می‌شــود.
بایــد اضافــه کــرد کــه  ایــن را هــم 
ــش  ــی نق ــای ورزش ــرکت در فعالیت‌ه ش
ارزشــمندی در زندگــی روزمــره افــراد دارد. 
ــت  ــر تقوی ــاوه ب ــی ع ــای ورزش فعالیت‌ه
بنیــه جســمی، تأثیــر بســزایی در ارتقــای 
روحیــه و کاهش مشــکلات روحــی و روانی 
ــوص  ــش به‌خص ــن نق ــته و ای ــراد داش اف
ــمگیر  ــیار چش ــی بس ــاران هموفیل در بیم
و فــراوان اســت. رقابت‌هــای ورزشــی، 
همــکاری گروهــی و احســاس شــادی 
و ســرزندگی از پیــروزی و نترســیدن از 

شکســت را آمــوزش می‌دهــد.
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برگزاري همايش سلامت 
روان براي بيماران خاص

تأســیس، ســه بیمــاری دیالیــز، تالاســمی 
و هموفیلــی بیمــاری خــاص شناخته‌شــده 
بنیــاد  ســال‌ها،  ایــن  طــی  و  بــود 
ــد  ــی نیازمن ــکلات درمان ــع مش ــرای رف ب
تلاش‌هــای زیــادی انجــام داده اســت. 
ازجملــه اقدامــات مؤثــر بنیــاد امــور 
ــاص  ــوان از اختص ــاص می‌ت ــای خ بیماری‌ه
ــت  ــدم پرداخ ــاص و ع ــه خ ــه بیم دفترچ
هزینــه و حتــی فرانشــیز توســط بیمــاران 
خــاص، جلب‌توجــه مــردم و مســئولین بــه 
ــص  ــه تخصی ــاص و درنتیج ــای خ بیماری‌ه
ــن  ــراي اي ــاص ب ــای خ ــار و بودجه‌ه اعتب
گــروه از بيمــاران، افزایــش مراکــز درمانــی 
در ســطح کشــور )127 مرکــز قبــل از 
ــز  ــه 1300 مرک ــک ب ــاد و نزدی ــاح بنی افتت
در حــال حاضــر بــا کمــک خیریــن و وزارت 
بهداشــت(، موردحمایــت قــرار دادن برخــي 
ماننــد  صعب‌العــاج  بیماری‌هــای  از 
ســرطان، دیابــت، ام‌اس و اتیســم بــا امیــد 
بیماری‌هــای  بــه  آن‌هــا  افزوده‌شــدن 

ــرد.« ــام ب ــاص و ...، ن خ
دبیــر اجرایــی همایــش، افــزود: »بــا توجــه 
بــه اینکــه بیمــاران و خانواده‌هایشــان 
تحت‌فشــار  روانــی  و  روحــی  ازنظــر 

ــن موضــوع ســامت روان  هســتند، بنابرای
ــورد  ــون م ــا تاکن ــت ام ــم اس ــیار مه بس
غفلــت قرارگرفته اســت. همچنیــن بیماران 
خــاص و صعب‌العــاج ازنظــر اشــتغال 
ــد  ــی دارن ــکلات فراوان ــی مش و اجتماع
کــه بررســی آن‌هــا، در دســتور کار بنیــاد 
ــاد  ــا ایج ــدوارم ب ــت. امی ــه اس قرارگرفت
ــاء  ــات ارتق ــی موجب ــای تخصص کمیته‌ه
ــم  ــاص فراه ــاران خ ــامت روان در بیم س

ــود.« ش
ــه  ــش ک ــن همای ــت در ای ــایان‌ذکر اس ش
ــی  ــن رفیع ــر امی ــی آن را دکت ــر علم دبی
ــر  ــامت ب ــی س ــص روانشناس ــور متخص پ
عهــده داشــت، دکتــر فــرح لطفــی فــوق 
دکتــرای سایکوســوماتیک )روان‌تنــی(، 
محمدرضــا خوانســاری روانشــناس بالینــی، 
ــناس  ــی روان‌ش ــا صیرف ــر محمدرض دکت
ــگاه  ــی دانش ــو هیئت‌علم ــامت و عض س
فنــی  مســئول  کبرکوهــی  نســیم  و 
ــر  ــرق و دکت ــاص ش ــز خ ــی مرک فیزیوتراپ
ــی  ــص روانشناس ــی متخص ــد صادق وحی
ــگاه  ــی دانش ــو هیئت‌علم ــامت و عض س
شــهید بهشــتی بــرای حاضــران ســخنرانی 

ــد. کردن

به روح‌شان 
اهميت بدهيم

ــالگرد  ــن س ــت و دومی ــبت بیس ــه مناس ب
بیماری‌هــای  امــور  بنیــاد  تأســیس 
خــاص،24 اردیبهشــت اولیــن همایــش 
ســامت روان در بیمــاران خــاص بــه همــت 
ــی  ــوق تخصص ــگاه ف ــاد در درمان ــن نه ای
ــران  ــک ته ــای متابولی ــت و بیماری‌ه دیاب
ــان  ــواد کی ــر محمدج ــد. دكت ــزار ش برگ
ــور  ــاد ام ــش بنی ــوزش و پژوه ــاون آم مع
بیماری‌هــای خــاص در ســخنرانی افتتاحیــه 
ــال از  ــت‌ودو س ــت: »بیس ــم گف ــن مراس ای
ــای  ــور بیماری‌ه ــاد ام ــیس بنی ــان تأس زم
خــاص بــا حمایــت آیــت‌الله هاشــمی 
رفســنجانی گذشــته اســت و شــاید کســی 
بــاور نمی‌کــرد کــه ایــن تشــکیلات کوچــک 
ــه  ــک ب ــد در کم ــن ح ــا ای ــد ت روزی بتوان
ــدای  ــد. در ابت ــر باش ــاص مؤث ــاران خ بیم

سازگاری با 
بیماری‌های مزمن

دکتر محمدرضا صیرفی، 
روان‌شناس سلامت، عضو 
هیئت‌علمی و مدیر گروه 

دانشگاه آزاد کرج
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همایش 

سلامت روان
 ۱۹۷۹ ســال  از  ســامت  روانشناســی 
شــکل گرفــت. ایــن دانــش در چهــار 
بعــد فعالیــت دارد: ۱-حفــظ و ارتقــا 
درمــان  و  پیشــگیری   -۲ ســامت 
انتقــادی  نــگاه   -۴ ۳-سبب‌شــناختی 
ــی و  ــتی و درمان ــتگاه‌های بهداش ــه دس ب

بهبــود کیفیــت آن‌هــا
از  جامع‌ومانــع  تعریف‌هــای  از  یکــی   
روانشناســی ســامت تعریفــی اســت کــه 
انجام‌شــده اســت. در  در ســال ۱۹۸۲ 
ــت و  ــم اس ــز برجس ــف تمرک ــن تعری ای
ــش روانشناســی در آن حــوزه مطــرح  دان
ایــن تعریــف، درنهایــت  می‌شــود. در 
به‌ســامت  کمــک  روانــی  بهداشــت 

جســم دارد.

خصوصیات بیماری‌های مزمن
مزمــن  بیماری‌هــای  ویژگی‌هــای 

از: اســت  عبــارت 
تنهــا  و  اســت  درمــان  ۱-غیرقابــل 
می‌تــوان ایــن بیمــاری را مدیریــت کــرد.

غیرقابــل  مزمــن  ۲-بیماری‌هــای 
هســتند. پیشــگیری 

ــگاه  ــتند و ن ــی هس ــاً چندعامل ۳-عمدت
یــا  پزشــکی  خــاص  جنبــه  یــک  از 
نمی‌توانــد  اجتماعــی  و  روان‌پزشــکی 
ــی  ــاران به‌تنهای ــن دســته از بیم ــرای ای ب

باشــد. کمک‌کننــده 
بــه  وابســته  مزمــن  بیماری‌هــای   -۴
ــی اجتماعــی هســتند و اگــر  عوامــل روان
ــذار  ــا اثرگ ــاد آن‌ه ــل در ایج ــن عوام ای
نباشــد، ســازگاری آن‌هــا و چگونگــی 
بــه عوامــل روانــی و  تطابــق، حتمــاً 
اجتماعــی نیــاز دارد. تطابــق ســازنده 
زمانــی بــه وجــود می‌آیــد کــه نــگاه 
ــان  ــی هم‌زم ــی و اجتماع ــتی و روان زیس

ــرد. ــورت پذی ص

۵-بیماری‌هــای مزمــن بیــش از ســه مــاه 
طــول می‌کشــند.

۶-از ســال ۱۹۰۰ بــه بعــد نــوع بیماری‌ها 
بیماری‌هــای  و  پیداکــرده  تغییــر 
ــی  ــل اصل ــروز عام ــای ام ــن در دنی مزم

هســتند. مرگ‌ومیــر 
۷- بیماری‌هــای مزمــن عــوارض مختلــف 
دارنــد.  اجتماعــی  و  روانــی  زیســتی، 
ــی  ــوارض به‌تنهای ــن ع ــه ای ــوان ب نمی‌ت
توجــه کــرد و بــرای معرفــی یــک بیماری 
نیــاز اســت بــه همــه جنبه‌هــای آن 

ــت. ــه داش توج
ــاد  ــرای ایج ــاش ب ــناس، ت ــر روانش هن
از  کــه  تعریفــی  اســت.  ســازگاری 
ســازگاری می‌تــوان ارائــه داد، عبــارت 
ــود  ــر در خ ــاد تغیی ــد ایج اســت از فرآین
یــا محیــط، به‌منظــور انطبــاق ســازنده بــا 

ــی. ــر زندگ ــم ب ــرایط حاک ش

چگونه یک فرد با بیماری مزمن 
سازگار می‌شود؟

ســازگاری یــک فرآینــد اســت و در یــک 
مرحلــه صــورت نمی‌گیــرد. در بعضــی 
ــا  ــاری ب ــوع بیم ــل ن ــا عوام از بیماری‌ه
دیگــر بیماری‌هــا متفــاوت اســت. بعضــی 
ــروی از  ــت و پی ــه مدیری ــا ب از بیماری‌ه
ــرای  ــد. ب درمــان آســان‌تری احتیــاج دارن
مثــال دیابــت تمــام زندگــی فــرد را 
ــن  ــد و کم‌تری ــرار می‌ده ــر ق ــت تأثی تح
پیــروی از درمــان را دارد. تغذیــه، تحــرک 
و ارتباطــات بــا غــذا و دارو و درمــان تمــام 
طــول زندگــی فــرد را تحــت تأثیــر قــرار 

می‌دهــد.
ــردی  ــات ف ــاری و خصوصی ــس بیم  جن
ــه در  ــی اســت ک ــار از عوامل شــخص بیم
ســازگاری تأثیرگــذار اســت.. بیماری‌هــای 
مزمــن عمدتــاً در دوره میان‌ســالی شــروع 

می‌شــود و فــرد از یــک ســابقه زندگــی و 
ــت.  ــوده اس ــوردار ب ــاری برخ ــیر رفت مس
ــاری  ــه بیم ــا ب ــل از ابت ــخص قب ــر ش ه
یــک تیــپ شــخصیتی منحصربه‌فــرد 
ویژگــی  همیــن  و  دارد  را  خــودش 
شــخصیتی در درمانــش تأثیرگــذار اســت. 
ــرای  ــتر ب ــرا بیش ــرد برونگ ــک ف ــاً ی مث
ــر  ــود و اگ ــل می‌ش ــت قائ ــاط اهمی ارتب
ــار  ــت دچ ــاری دیاب ــه بیم ــرد ب ــن ف ای
ــرا  ــک شــخص درون‌گ ــود بیشــتر از ی ش

ــت. ــد اس ــازگاری نیازمن ــه س ب
ــرای  ــا روانشــناس ب ــاز اســت ت در کل نی
بــه  کنــد  ســعی  بیمــار،  ســازگاری 
از  قبــل  فــرد  مقابلــه‌ای  ســبک‌های 
ــه بیمــاری توجــه داشــته باشــد.  ــا ب ابت
مثــاً نبایــد انتظــار داشــت یــک آدم 
ــک  ــه ی ــا ب ــدار، به‌محــض ابت هیجــان م
ــه یــک فــردی تبدیــل  بیمــاری مزمــن ب
ــد در بیمــاری  شــود کــه ســازگارانه بتوان
خــود مداخلــه کنــد و خــود کارآمــدی را 

ــد. ــش ده افزای
اگــر ایــن فاکتورهــا دیــده نشــود، پیــروی 
ــان  ــود و درم ــل نمی‌ش ــا کام از درمان‌ه

محقــق نخواهــد شــد.
ــود  ــراه خ ــه هم ــن ب ــای مزم بیماری‌ه
افســردگی، اضطــراب و خشــم را بــه 
ــی  ــوارد بخش ــن م ــی‌آورد و ای ــان م ارمغ
ــی  ــل محیط ــوند. عوام ــاری می‌ش از بیم
ــوارض  ــن ع ــروز ای ــم در ب ــی ه و اجتماع
روحــی دخیــل اســت. بــرای ســازگار 
شــدن بــا بعضــی از بیماری‌هــا مثــل 
ایــدز بایــد بــه ایــن موضــوع توجــه کــرد 
کــه نــگاه بــه آن در ایــران بــا دیگــر 
ــط  ــی محی ــاوت دارد. یعن ــا تف ــور ه کش
درمــان و محیــط اجتماعــی و فرهنگی در 

ــت. ــذار اس ــازگاری تاثیرگ س
ــط  ــا در محی ــود ی ــر در خ ــد تغیی فرآین
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ــل  ــه عوام ــازنده ب ــق س ــت تطاب در جه
ــا و جنســیت  ــد ســن ابت ــددی مانن متع
مداخــات  ابزارهــای  اســت.  وابســته 
ســازگاری در ســنین مختلــف تفــاوت 
دارد. ابتــا بــه بیماری‌هــای مزمــن در 
نوجوانــی ســخت‌تر اســت زیــرا نوجوانــی 
زمانــی اســت کــه فــرد بــه دنبــال 
خودنمایــی در جامعــه بــا افســانه‌های 
شــخصی و تماشــاگران خیالــی اســت. در 
ــازگاری  ــم س ــاوت ه ــیت‌های متف جنس
مطالعــات  کل  در  اســت.  مختلــف 
ــا  ــدن مرده ــازگار ش ــد س ــان می‌ده نش

اســت. خانم‌هــا  از  ســخت‌تر 

بازیگران بیماری‌های مزمن
در یــک بیمــاری مزمــن بازیگــران زیــادی 
ــن  ــاری مزم ــر بیم ــد. عناص ــش دارن نق
درمانــی،  کادر  سیســتم  از:  عبارت‌انــد 
ــی  ــی و روان ــی و فیزیک ــط اجتماع محی
جامعــه و...  یــک مداخله‌گــر بایــد از 
ایــن بازیگرهــا بــه نحــوه درســت در نقش 
ــرد.  ــره گی ــازگاری به ــده س متمرکزکنن
عمدتــاً  تصمیم‌گیــری  دســتگاه‌های 
بــه کادر درمــان و مداخلــه‌ای تمرکــز 
ــه بیمــار  ــد. روانشناســان بیشــتر ب می‌کن
و اطــراف بیمــار توجــه دارنــد و  نقطــه‌ای 
کــه ممکــن اســت متمرکز شــود خانــواده 
باشــد در کل روی هــر محیطــی کــه 
مخصــوص  بازیگــران  کنیــم  تمرکــز 
ــه  خــودش را دارد. روانشناســان بیشــتر ب
بیمــار و اطــراف بیمــار توجــه دارنــد. اگــر 
ــع  ــویم درواق ــل ش ــر غاف ــل دیگ از عوام
قســمتی از فرآینــد تطابــق ســازنده را 
ــران خــود  ــم. یکــی از بازیگ حــذف کردی

ــت.  ــار اس بیم
فــرد بیمــار بایــد بتوانــد بــا کادر درمانــی 
منفــی  عواطــف  بــا  شــود،  ســازگار 
خــودش کنــار بیایــد. بتوانــد ویژگی‌هــا و 
نقش‌هایــی کــه تاکنــون داشــته اســت را 
حفــظ کنــد. بتوانــد ارتبــاط خــودش را بــا 
ــد  ــظ کن ــد گذشــته حف ــان همانن اطرافی
ــرای  ــاده شــود ب ــد آم ــروز هــم بای و از ام

ــوم. ــده‌ای نامعل آین

ــان  ــواده و اطرافی ــر، خان ــران دیگ  بازیگ
بیمــار هســتند. خانــواده، بیشــترین تأثیــر 
را بــرای ســازگاری کــودک زیــر ۱۰ ســال 
ــد  ــه بع ــی ب ــنین نوجوان ــا در س دارد. ام
ــار  ــرد بیم ــدی ف ــود کارآم ــد روی خ بای
بیشــتر کارکــرد. در ســالمندی بــرای 
ــم  ــواده کمــک می‌گیری ســازگاری، از خان
و نقــش بیمــار بــرای مدیریــت ســازگاری 
ــازنده را  ــق س ــود و تطاب ــگ می‌ش کمرن
ــه  ــرای او ب ــواده ب ــه و خان ــط جامع محی

وجــود می‌آورنــد.

نقش روانشناسان
ــاد روحــی بیمــار  در ضمــن شــناخت ابع
و نــوع نیــاز بیمــاری کار دشــواری اســت 

ــر عهــده روانشــناس اســت. کــه ب
انتظــار نداشــته باشــید کــه کســانی 
کــه بــه شــما مراجعــه می‌کننــد در 
کوتاه‌مــدت نتیجــه مطلــوب ســازگاری را 
دریافــت کننــد زیــرا بایــد ایــن تغییــر را 
بــرای یــک طــول عمــر در زندگــی پیــاده 
ــرش  ــه پذی ــا ب ــت م ــن اس ــازند. ممک س
ــار، کمــک خوبــی داشــته  ــرای اولیــن ب ب
باشــیم ولــی مســئله مهــم تــداوم آن 
ــه  ــد ب ــک فرآین ــد طــی ی ــه بای اســت ک

ــد. ــود بیای وج
ــه تغییــر نیــاز دارد و بــدون  فــرد بیمــار ب
تغییــر ســازگاری بــه وجــود نمی‌آیــد. 
ــکل  ــی ش ــه به‌نوع ــم ک ــار داری ــا انتظ م
ــر  ــن ام ــه ای ــم ک ــر دهی ــاری را تغیی بیم
ــر  ــت. تغیی ــر نیس ــادگی امکان‌پذی ــه س ب
ــرد.  ــورت نمی‌گی ــی ص ــم به‌راحت ــرد ه ف
نمی‌تــوان فرآینــد تغییــر را فقــط در یــک 
بعــد ایجــاد کــرد. بیمــار و محیــط هــر دو 
ــرای هــر دو، عامــل  بایــد تغییــر کنــد و ب
مداخلــه بــرای ســازگاری نیــاز اســت. نــگاه 
بیومدیــکال بــرای ایــن طراحی‌شــده اســت 
ــا بیمــاری کاردارم  ــد ب ــد و بگوی کــه بیایی
ــر اســت و خــود  ــی یک‌بخشــی از تغیی ول
فــرد هــم نقــش دارد و یــک فرآینــد تغییر 

ــط اســت.  در خــود و محی
تطابق سازنده

ــا ســازش تفــاوت دارد.  ــق ســازنده ب تطاب

ایــن تطابــق کوتــاه آمدن و تســلیم شــدن 
نیســت، پرخــاش و جنــگ هــم نیســت، 
ــرای  یــک همزیســتی و تغییــر ســازنده ب
ــوس  ــدل م ــاس م ــر اس ــت.  ب ــار اس بیم
بــه  ســازنده  تطابــق  محیــط جهــت 
ــن  ــاز دارد و مهم‌تری ــددی نی ــل متع عوام
ــاری  ــا بیم ــط ب ــل مرتب ــل آن، عوام عام
ــه  ــردی اســت ک ــل ف ــن عام اســت دومی
ــوط  ــل مرب ــومین عام ــده و س ــار ش بیم
ــه بیمــار  ــکان و شــرایطی اســت ک ــه م ب
نــگاه  بایــد  اســت.  قرارگرفتــه  آن  در 
ــازگاری  ــاری و س ــه بیم ــتمی ب اکوسیس
به‌تنهایــی  پزشــکی  هیــچ  و  داشــت 
نمی‌توانــد بــار ایــن ســه عامــل ر ا تحمــل 
کنــد و کار روانشــناس هــم به‌تنهایــی 
نیســت. بلکــه یک‌بخشــی از ایــن تطابــق 
ســازنده مربــوط بــه عوامــل بیمــاری 
ــون شــدت  ــای گوناگ اســت. در بیماری‌ه
ناتوانــی تفــاوت دارد. بیماری‌هــا باهــم 
تفــاوت دارنــد و تأثیــر آن‌هــا بــر بیمــار به 
شــکل‌های گوناگــون اســت. مثــاً دیابــت 
در ابتــدا عــوارض نــدارد امــا ام‌اس بــا یک 
حملــه شــما می‌توانیــد ناتوانــی را ببینیــد. 
ــه  ــه ب ــوع بدشــکلی ک ــاری در ن ــر بیم ه
وجــود مــی‌آورد متفــاوت اســت. مطالعات 
نشــان داده بیمــاران بــا بیماری‌هایــی 
ــدارد  ــروکار ن ــرگ، س ــا م ــر ب ــه به‌ظاه ک
امــا بدشــکلی ظاهــری بــه وجود مــی‌آورد 
بدتــر ســازگار می‌شــوند تــا بیمــاری کــه 
ــر  ــی تصوی ــد ول ــنده‌تر باش از درون کش
بیرونــی آن‌هــا را بــه خطــر نینــدازد. یکــی 
از مشــکلاتی که در ســرطان پســتان برای 
یــک خانــم پیــش می‌آیــد جــدا از مســئله 
ــدن و  بیمــاری، مشــکلی اســت کــه در ب
تغییراتــی اســت کــه در بــدن بــه وجــود 

می‌آیــد.
صــورت  به‌راحتــی  ســازنده  تطابــق 
بیمــاری  بــر روی  نمی‌گیــرد. تمرکــز 
بســیار راحت‌تــر اســت تــا روی خــود 
بیمــار و بــرای دســتیابی بــه موفقیــت نیاز 
ــاد  ــه ابع ــی ب ــک گروه‌درمان ــا ی ــت ت اس
متفــاوت موردنیــاز بــرای ایــن هــدف 

ــند. ــته باش ــه داش توج
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سلامت روان

مدیریت استرس در 
بیماران خاص

متن سخنرانی
 دکتر فرح لطفی،

 فوق دکترای 
سایکوسوماتیک )روان 
تنی( و استاد دانشگاه 

مطالعـات نشـان می‌دهـد روان انسـان بـا 
اسـت.  مرتبـط  او  بـدن  ایمنـی  سیسـتم 
طریـق  از  مسـتقیم  به‌طـور  اسـترس 
سیسـتم ایمنـی بـر بـدن تأثیر گذاشـته و 
موجـب مشـکلات فیزیولوژیک و جسـمی 

می‌شـود.
بـدون  مزمـن  و  خـاص  بیماری‌هـای 
نمی‌شـوند.  درمـان  اسـترس  مدیریـت 
ناتوانـی  از قبیـل  بـه دلایلـی  بنـا  بیمـار 
آینـده مبهـم،  زندگـی،  پایـدار در طـول 
دسـت  از  غـم  شـدن،  سـربار  احسـاس 
انـزوا،  خودسرزنشـی،  فرصت‌هـا،  دادن 
درونـی  و خشـم  پاییـن  خودارزشـمندی 
شـده، دچـار اسـترس اسـت و ناآگاهـی از 
شـیوه‌های مختلـف برخـورد بـا اسـترس 
موجـب رفتارهـای پرخطر، سـبک زندگی 
ناسـالم و تضعیـف سیسـتم ایمنـی بـدن 

. می‌شـود
اگـر بتوانیـم هنـگام مواجهـه با اسـترس، 
از  برخـورداری  کنتـرل،  فاکتـور؛  سـه 
بـرای  را  امیـد  و  اجتماعـی  حمایت‌هـای 
از  درصـد   ۹۵ شکوفاسـازیم،  بیمـاران 
می‌کنـد.  پیـدا  کاهـش  بیمـار  اسـترس 
ایجـاد  رابطـه درمانـی،  آگاهـی،  افزایـش 
امیـد و نظم‌بخشـی رفتار می‌تواند شـرایط 
را بـرای رسـیدن بـه آن فاکتورهـا مهیـا 

سـازد.
اهمیت آگاهی

اولیـن و مهم‌تریـن عامـل، آگاهـی افزایـی 

موقعیـت  در  فـرد  کـه  زمانـی  اسـت. 
اسـترس‌زا قـرار می‌گیـرد اولیـن واکنـش 
ایـن اسـت که سـعی می‌کنـد از اسـترس 
فاصلـه بگیـرد و از ایـن حـس ناخوشـایند 
قصـد  هرچقـدر  درحالی‌کـه  فـرار ‌کنـد، 
فرار داشـته باشـیم بیشـتر گرفتار استرس 
می‌شـویم؛ و ایـن باعـث می‌شـود آگاهـی 
مـا از موقعیـت از دسـت بـرود و درنهایـت 
قـرار  تأثیـر  تحـت  شـخصی  کنتـرل  آن 
بگیـرد. توصیـه مـا ایـن اسـت زمانـی که 
در موقعیت اسـترس‌زا قرار گرفتید، سـعی 
بـه فـرار نداشـته باشـید، بلکه صبـر کنید 
و نسـبت بـه موقعیت خودتان آگاه شـوید.

بـا سـؤال از مراجعـه کننـده می‌‌تـوان بـه 
آگاهی رسـید. بهتر اسـت از بیمار بپرسیم 

کـه الآن چه احساسـی داری؟
را  ایـن حـس  بیمـار در جـواب،  معمـولاً   
بـا واژه کلـی »حالـم خـوب نیسـت« بیـان 
می‌کنـد. بایـد از بیمـار خواسـت کـه بـرای 
ایـن حال کلی اسـم بگـذارد. بپرسـیم یعنی 
چـی؟ آیـا ترسـیدی؟ مضطربـی؟ می‌توانید 
روی ایـن حس اسـم بگذاریـد؟ کجای بدنت 
ایـن حـس را تجربـه می‌کنـد؟ با پرسـیدن 
ایـن سـؤالات از بیمـار به‌جـای اینکـه فـرد 
حـس اسـترس را فرامـوش کنـد او را آگاه 
می‌سـازیم. بیمار بـا مواجه‌شـدن، این حس 
را می‌بینـد و به‌جـای آنکـه فـرار کنـد با آن 
رودررو می‌شـود. در قـدم بعـدی از مراجعـه 
کننـده می‌خواهیـم توضیـح دهد کـه دلیل 



احسـاس خـود را بگویـد. معمـولاً دلایـل با 
پرسـش‌های  بـا  می‌شـود.  منتسـب  وقایـع 
مراجعـه  کـه  می‌کنیـم  کمـک  سـقراطی 
کننـده برگـردد و علت احسـاس را در درون 
خـودش ببینـد. وقتـی عامـل درون بیمـار 
آنچـه  بیمـار متوجـه می‌شـود  پیـدا شـد، 
تعبیـر و تفسـیر  او شـده،  باعـث اسـترس 
خـودش از بیمـاری و موقعیتـی اسـت کـه 
در آن گرفتـار اسـت. در ایـن موقعیـت، فرد 
می‌تواند روی احسـاس خودکنترل شـخصی 
شـخصی  کنتـرل  همیـن  و  باشـد  داشـته 
می‌توانـد به کاهـش اسـترس او کمک کند.

کـه  می‌شـود  پیـدا  هـم  موقعیت‌هایـی 
خـارج از کنترل بیمار اسـت و یک واقعیت 
بیرونی اسـت و حالا عامل اسـترس‌زا شـده 
اسـت. آگاهی فرد بیمار نسـبت به مشکل، 
مشـخص می‌کنـد که این اسـترس ناشـی 
از نیازهـا، خواسـته‌ها و کمبودهـای خـود 
شـخص اسـت. بنابراین پذیرش آن شرایط 
بـرای بیمـار راحت‌تـر می‌شـود. ایـن سـیر 
آگاهـی مهم‌تریـن عامـل را بـرای مدیریت 
اسـترس فراهـم می‌کنـد و فـرد بـه ایـن 
توانایـی می‌رسـد کـه همه‌چیـز را تحـت 

کنتـرل شـخصی خـود ببیند.
اهمیت حمایت

دومیـن فاکتور، داشـتن حمایت اجتماعی 
اسـت. پژوهش‌هـای زیـادی نشـان داد که 
به‌طورقطـع حمایت اجتماعـی در مدیریت 
اسـترس و طـول عمـر و پاسـخ‌دهی بـه 

درمـان بیماران بسـیار مؤثر اسـت.
بیمـاران خـاص از ایـن حـس کـه تحمیل 
بـر دیگران هسـتند، احسـاس گنـاه دارند 
روابـط  از  تـا  می‌شـود  عاملـی  همیـن  و 
اجتماعـی کناره‌گیـری کننـد و حمایـت 
اجتماعـی را از دسـت بدهنـد. اگـر بیمـار 
خـودش را بپذیـرد و درک کند، احسـاس 
گنـاه او کاهـش پیـدا می‌کنـد و در ایـن 
صـورت کمـک دیگـران را نیـز می‌پذیـرد 
و از حمایـت اجتماعـی برخوردارمی‌شـود.

امـا ممکـن اسـت بیمـار هیـچ حمایتـی 
را نداشـته باشـد. در اینجـا درمانگـر بایـد 
حمایـت اجتماعـی را بـرای بیمـار ایجـاد 
کنـد و رابطه‌ای مبتنی بـر پذیرش، احترام 
متقابـل و غیـر قضـاوت کننـده بـا بیمـار 
داشـته باشـد. ایـن رابطـه امـن می‌توانـد 
مـا را بـه حمایـت اجتماعـی برسـاند. اگـر 
رابطـه بر اسـاس همدلـی باشـد و درمانگر 
نشـان دهـد که بیمـار خـود را می‌فهمد و 

بـرای مراجـع احتـرام قائـل اسـت. در این 
حالـت مراجع ایـن رفتار را الگـو خود قرار 
می‌دهـد و ایـن همدلـی را در روابـط خود 
بـا دیگـران بـه کار می‌بنـدد و از دیگـران 
و  می‌کنـد  پیـدا  جدیـد  برداشـت‌های 

ارتبـاط اجتماعـی او تسـهیل می‌شـود.
بـه دنبـال یـک ارتبـاط خـوب درمانگـر 
افشـای  تکنیـک  بـه  می‌تـوان  بیمـار  بـا 
هیجانـی رسـید. تحقیقات نشـان می‌دهد، 
خـود  مشـکلات  از  بیمـار  کـه  زمانـی 
می‌گویـد، حـرف زدن و نوشـتن در مـورد 
مشـکلات بـه ‌سالمت جسـمانی او کمک 
بـرای  هیجانـی  افشـای  ایـن  و  می‌کنـد 
کسـانی کـه سالمت و حمایـت اجتماعی 
افشـای  اسـت.  مؤثرتـر  دارنـد،  کمتـری 
هیجانـی باعـث می‌شـود تا فرصتـی ایجاد 
شـود بـرای تبدیـل تجربیـات دردنـاک به 
تجربیـات مثبت و بیمار بـه اکثر تجربیات 
مثبتـی کـه در حیـن مواجهـه بـا مشـکل 

خـود بـه دسـت آورده اشـاره کنـد.
بیمـار در زمـان فشـار هیجانـی بـه دنبال 
و  برمی‌آیـد  بـه مشـکل خـود  رسـیدگی 
بـرای برنامه‌ریـزی بـرای حـل آن مشـکل 
درمانـی،  رابطـه  در  می‌شـود.  ترغیـب 
درمانگـر می‌توانـد موضـع بیمـاران را در 
زمـان رویارویـی بـا مشـکلاتش را ببینـد 
و باورهـای اشـتباه آنـان را اصالح کنـد و 
افزایـش درک بیمـاران از توانایی‌هایشـان 
را فراهـم سـازد. درمانگـر می‌توانـد بعـد 
از همدلـی بـه بیمـار بقبولانـد که مشـکل 
و  نیسـت  فاجعـه  امـا  اسـت  سـخت  او 
مانـع فاجعـه سـازی شـود. بایـد بدانیـم 

ازآنجایی‌کـه انسـان گرایـش به سـازگاری 
پیـدا  تطبیـق  شـرایطی  هـر  بـا  و  دارد 
می‌کنـد، هیـچ پدیـده‌ای فاجعـه نیسـت.

اما چطور می‌توان امید ایجاد کرد؟
آگاهـی افزایـی و رابطـه درمانـی خـوب، 
خودبه‌خـود باعث ایجـاد امیـد در بیماران 
احسـاس  و  امیـد  درواقـع  می‌شـود. 
خوشـبختی باعـث فعـال شـدن مدارهای 
مغـزی و ترشـح هورمون‌هـای اندورفیـن 
ایـن  ترشـح  بـا  می‌شـود.  انکفالیـن  و 
هورمون‌هـا عملکـرد سیسـتم ایمنـی بدن 
افزایـش پیـدا می‌کنـد و علائـم بیمـاری 
کمتـر بـروز پیـدا می‌کنـد و درنتیجه فرد 
بیمـاری را کوچـک دیده و برایـش راه‌حل 
پیـدا می‌کند؛ و بااحسـاس ابهام نسـبت به 
آینـده خـود مقابلـه می‌کنـد و دررسـیدن 
به هـدف زندگـی‌اش، سرسـختی می‌کند. 
درنتیجـه روابـط بین فردی بهتر می‌شـود 
اسـتراتژی‌های هیجـان  به‌جـای  بیمـار  و 
مـدار، اسـتراتژی‌های حل مسـئله را برای 

مقابلـه بـا مشـکلات بـه کار می‌گیـرد.
اهمیت معنویت

روش‌هایـی  از  یکـی  درمانـی  معنویـت 
اسـت کـه به ایجـاد امیـد کمـک می‌کند. 
مرکـز  تحقیقـات  مرکـز  در  پژوهش‌هـا 
سـرطان دانشـگاه شـهید بهشـتی نشـان 
داد، معنویـت درمانـی علاوه بـر پیامدهای 
زیسـتی کـه دارد، دارای مفاهیمـی چـون 
تـوکل و حکمـت اسـت کـه باعـث ایجـاد 
امیـد می‌شـود و بـه بیماری معنـا می‌دهد 
مثبـت  جنبه‌هـای  تـا  می‌شـود  باعـث  و 

بیمـاری هـم دیـده شـود.
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موضوع مهم
 ارتباط مؤثر

متن سخنرانی
 دکتر امین رفیعی پور، 
متخصص روانشناسی 

سلامت

ــد و  ــم جدی ــامت، عل ــی س روانشناس
ــی اســت و یکــی از دســتاوردهای  نوپای
بــا  ســازگاری  بــه  کمــک  آن 

اســت. مزمــن  بیماری‌هــای 
ــی  ــا روان ــک منش ــا ی ــه بیماری‌ه هم
ســرماخوردگی  یــک  حتــی  دارنــد. 
ســاده بــه نوعــی بایوسایکوسوشــیال 
اســت. در اکثــر افــراد، عوامــل زمینــه‌ای 
بــرای ایجــاد بیمــاری وجــود دارد ولــی 
تنهــا در برخــی از افــراد بیمــاری بــروز 
ــش  ــه نق ــت ک ــد. اینجاس ــدا می‌کن پی

روان در ســامت مطــرح می‌شــود.
هــدف مشــترک انســانها، بقــا اســت و از 
ــان‌ها  ــون، انس ــته تاکن ــای ‌گذش زمان‌ه
متناســب بــا شــرایط بــرای حفــظ بقا در 
مقابــل هیجانــات، پاســخ جنــگ و گریز 
ــاب  ــن دو انتخ ــد. ای ــاب کرد‌ه‌ان را انتخ
در بیــن حیوانــات و انســان‌ها مشــترک 
اســت. اگــر خشــمگین شــویم و توانایــی 
می‌جنگیــم  باشــیم،  داشــته  را  آن 
انتخــاب  را  گریــز  بترســیم،  اگــر  و 
بــرای  پاســخ  زمــان  در  می‌کنیــم. 
بقــا، اعصــاب خودمختــار بــدن را بــرای 
ــور  ــد. به‌ط ــاده می‌کن ــز آم جنگ‌وگری

مثــال در زمــان گریــز، خون‌رســانی بــه 
بافت‌هــای انــدام تحتانــی افزایــش پیــدا 
ــب،  ــان قل ــش ضرب ــا افزای ــد و ب می‌کن
ــرای  ــرد ب ــود و ف ــر می‌ش ــس تندت تنف
ــگام انتخــاب  ــاده می‌شــود. هن ــرار آم ف
جنــگ، خون‌رســانی بــه عضلات دســت 
میــان  ایــن  در  و  می‌شــود  بیشــتر 
امحــاء و احشــا بــدن ماننــد معــده، 
کلیــه و عضــات قلــب خــون کمتــری 
ــاق  ــن اتف ــد و همی ــت می‌کنن را دریاف
بیماری‌هــای  زمینه‌ســاز  و  عامــل 

سایکوســوماتیک می‌شــود.
بــرای  همیشــه  می‌گویــد  دارویــن   
ــدرت  ــوش و ق ــه ه ــاز ب ــدگاری نی مان
ــا  ــث بق ــازگاری باع ــه س ــت. بلک نیس
توانســتند  انســان‌ها  اگــر  می‌شــود. 
بماننــد  باقــی  زمیــن  کــره  درروی 
بــه دلیــل هوشــمندی آنــان بــرای 
ســازگاری بــا محیــط بــوده اســت.

و  مشــکلات  بــا  فــرد  روزانــه 
ــود  ــه می‌ش ــادی مواج ــترس‌های زی اس
و ایــن اتفاقــات باعــث می‌شــود تــا 
شــود.  فعــال  جنگ‌وگریــز  پاســخ 
ــود  ــدف خ ــه ه ــیدن ب ــرای رس ــرد ب ف



ــاط  ــه ارتب ــی دارد ک ــه ابزارهای ــاز ب نی
ــت. ــا اس ــی از آن ابزاره یک

ــت؟  ــو چیس ــری گفتگ ــرورت یادگی ض
ــم؟ از  ــاط داری ــه ارتب ــاز ب ــا نی ــرا م چ
چــه زمانــی ایــن نیــاز بــه وجــود آمــده؟ 

ــت؟ ــاط چیس ــراری ارتب ــدف از برق ه
ارتبــاط  یــک  برقــراری  یادگیــری 
ــه  ــی اســت ک ــح ضرورت خــوب و صحی
بــرای  کــه  مشــکلاتی  از  می‌توانــد 
ــری  ــد، جلوگی ــه وجــود می‌آی انســان ب
کنــد.  انســان‌ها از طریــق اندیشــه، 
بــا خــود و دیگــران ارتبــاط برقــرار 
مشــکلات  از  بســیاری  می‌کننــد. 
روزمــره را می‌تــوان بــا مهارت‌هــای 
گفتگــو برطــرف کــرد. زبــان ابــزار 
ارتبــاط اســت و ارتبــاط مســیر زندگــی 
ایــن  می‌کنــد.  مشــخص  را  فــرد 

اســت.  آموختنــی  هــم  مهارت‌هــا 

چهار سبک مهارت ارتباطی وجود 
دارد:

ــالم‌ترین  ــه س ــت ک ــبک اول قاطعی س
ســبک ارتباطــی اســت. در ایــن ســبک 
ــه  ــود صادقان ــه می‌ش ــه گفت ســخنی ک

ــدن  ــان ب ــار، زب اســت. صداقــت در گفت
و لحــن ســخن مشــخص می‌شــود. 
صریــح اســت یعنــی روشــن و مســتقیم 
اســت و فراپیــام دارد. اگــر پیــام بــا 
فراپیــام یکســان باشــد صراحــت ایجــاد 
می‌شــود و جزئــی و عینــی اســت و 
ــرام  ــاس احت ــر اس ــدارد. ب ــی ن کلی‌گوی
ــا  ــود ت ــث می‌ش ــت و باع ــل اس متقاب
بــرای طــرف مقابــل هــم فرصــت ابــراز 
نظــر فراهــم کنیــم در ایــن ســبک 
خودمختــاری متقابــل رعایــت می‌شــود 
طــرف  بــرای  را  اختیاراتــی  یعنــی 
ــن  ــم. ای ــل خــود در نظــر می‌گیری مقاب

ســبک‌رفتاری برد-بــرد اســت.
پرخاشــگری  ســبک‌رفتاری  دومیــن 
اســت. ایــن رفتــار هــم صادقانــه و نیمــه 
صریــح اســت، یعنــی روشــن اســت 
ــوع بــدون  امــا مســتقیم نیســت. ایــن ن
ــم،  ــا یخش ــع ب ــت و درواق ــرام اس احت
می‌شــود.  کنتــرل  مقابــل  طــرف 
پرخاشــگری یــک ارتبــاط بــرد- باخــت 

ــت. اس
ــری  ــلطه گ ــبک‌رفتاری، س ــومین س س
غیــر  آن  مشــخصه‌های  کــه  اســت 

صادقانــه، غیرصریــح و تــوأم بــا احتــرام 
ظاهــری بــودن اســت و درایــن ‌ارتبــاط 
و  می‌شــود  کنتــرل  مقابــل  طــرف 
ــرد –  ــود ب ــرار می‌ش ــه برق ــی ک ارتباط

ــت. ــت اس باخ
چهارمیــن ســبک‌رفتاری، ســلطه‌پذیری 
اســت. ارتبــاط در ایــن ســبک غیــر 
صادقانــه اســت امــا ممکن اســت کــه در 
بعضــی مــوارد هــم صادقانــه باشــد و فرد 
ــه  ــن ســلطه را پذیرفت ــل ای ــال می باکم
ــا  ــوأم ب ــح و ت ــوع غیرصری ــن ن باشــد. ای
ــاط  ــن ارتب ــت و ای ــری اس ــرام ظاه احت

ــرد – باخــت اســت. هــم ب
برقــراری ارتبــاط صحیــح برای پزشــکان 
هــم بســیار حائــز اهمیــت اســت. بیمــار 
ــاری  ــق بیم ــه از طری ــت ک ــی اس کس
مشــکل خــود را بیــان می‌کنــد امــا 
ــاط  ــراری ارتب ــکان در برق ــوم پزش عم
بــا فــرد بیمــار ضعیــف هســتند و فقــط 
ــر پزشــکان  ــد. اگ ــاری او را می‌بینن بیم
بیمــاری را بشناســند و بتواننــد بــا 
ــد،  ــرار کنن ــی برق ــاط خوب ــار ارتب بیم
ــر حــل  ــاً مشــکلات بیمــار راحت‌ت قطع

می‌شــود.
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ياوران سبز 
بنياد بيماری‌های 

خاص

صــادق اميــن، مريــم امــواج، رضايــي، 
خــدوي، رحمانــزاده، ســلمان رضايــي، 
رضــا صادقــي، نهرآبــادي،  النــا عليــان، 
غفــاري،  كمالپــور،  علــي  فاضــل، 
ســلمان شــريعتي، جعفــر قليــان، 
ــق،  ــور ح ــوي پ ــواد موس ــفايي، ج ش
عليــزاده، اقبــال آريــن، آزمايشــگاه 
سبز، ســراج زاده، شمســايي، عسگري، 
ــهرآواره،  ــركت ش ــي، ش ــر، كمال رهب
غلامحســين  و  فريبــا  خصوصــي، 
درخشــان، صولــت، اســكندري، نجــار، 
نجفــي، رحيمــي پــور، شــريفي، ملكي، 
ــد  ــر، حمي ــده نص ــرهنگ پورحمي س
ــار، حســن  ــش ي نصــر، محمــدي، دان
شــريفي اســدي، آذر موســتوفي، ســيد 
ابوالفضــل آســيايي صحنــه، علي‌اصغــر 
كارگــر دهنوشــتي، اميــر بقــي خــان، 

ــدرت  ــن، مرتضــي و ق كاظمــي، رادوي
الــه مزگــي نــژاد، مهــدي ره‌تــاب، 
ــي،  ــغنديان، پورغلام ــي، راد، س راجوي
ــي، موســوي، ســامي،  مصطفــي فضل
ــي،  ــي، صادق ــد عباس ــري، مجي طاه
محمــدي،  طاهــري،  محموديــان، 
جواهــري، حســيني، حســين بنــي 
پــور، شــيرازي، بذرپــاش، روييــن، 
ــان  ــي، دهق ــدي، كرامت ــرين احم نس
اصــل، مدرســي، پيــر،  فائــزه و منيــژه 
حســيني، طاهــره، هالــه هدايتــي، 
فرشــته دودانگــه، مهــدي حميــد پــور، 
عالــي نــژاد، اميــدوار، شاكرين،حســين 
دانيالــي، داوري، اردبيليــان، رزاقــي، 
عابدينــي،  نصيــري،  زاده،  نبــوي 
خيــال، ربابــه نويــد،  اكبــر كشــاورزي، 

ــظ‌زاده. ــدي واع ــرد، اس ــي ف توكل
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عمده فعالیت‌های 
فدراسیون ورزش 

بیماران خاص

در ماه‌های اخیر فدراسیون 
ورزشی بیماران خاص 

برنامه‌هایی را طراحی و اجرا 
کرده است که موارد مهم آن 

عبارت بوده از:

برگــزاری 6 دوره کلاس آموزشــی )مربی‌گــری و داوری( در رشــته‌های مختلــف 
و همچنیــن برگــزاری دو کلاس کمک‌هــای اولیــه و ملاحظــات برنامــه تمرینــی 

بــا حضــور 76 نفــر ورزشــکار در آبــادان در اســفند مــاه ســال 96

ــور فرهنگــی فدراســیون در ســمینار علمــی تخصصــی   شــرکت مســئول ام
ــخ 8  ــاس در تاری ــی در بندرعب ــیون‌های ورزش ــی فدراس ــئولین فرهنگ مس

ــاه ــت 10 اســفند م لغای
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 برگــزاری مجمــع انتخابــات اســتان ایــام و انتخــاب آقــای حیــدری بــه عنوان 
مســئول هیئــت ورزش بیمــاران خــاص در ایــن اســتان بــا کســب حداکثــر آرا 

در تاریــخ 97/12/9

 فعــال شــدن ســه رشــته قایقرانــی، 
ــکاران  ــرای ورزش ــس ب ــدل و تنی پ
ــای  ــزاری اردوه ــاء و برگ ــد اعض پیون
ــول  ــردان در فص ــان و م ــی زن تمرین

ــتان ــز و زمس پایی

برگــزاری مجمــع عمومــی ســالیانه فدراســیون بیمــاران خــاص ورزش در تاریخ 
بهمــن مــاه ســال 96 در اصفهان

 برگــزاری مســابقات کارمنــدان ســاختمان آریانــا بمناســبت بزرگداشــت دهــه 
مبارکــه فجــر در بهمــن مــاه ســال 96

ــزرگ ورزش  ــنواره ب ــزاری جش  برگ
همگانــی بــه مناســبت ســالگرد 
ــاص در  ــاران خ ــاد بیم ــیس بنی تاس
پــارک لالــه در تاریــخ 21 بهمــن مــاه 

ــاری ــال ج س

ــای  ــت روس ــن نشس ــزاری اولی  برگ
ــواب رئیــس  هیئت‌هــای ورزشــی و ن
بانــوان در 20 اردیبهشــت مــاه در 

ــک ــی المپی ــی مل آکادم
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نســیم کبــر کوهــی، مســئول فنــی مرکــز 
فیزیوتراپــی مرکــز خــاص شــرق می‌گوید: 
»هفــت ســال تجربــه کار در مرکــز خــاص 
شــرق نشــان داد، تلاش‌هــای مبتنــی بــر 
دانــش و تخصــص درمانــی به‌تنهایــی 
نمی‌توانــد کمکــی بــه بیمــاران ام‌اس 
کنــد. درواقــع بیمــاران ام‌اس انگیــزه 
و امیــد لازم را بــرای انجــام تمرینــات 
ــاران در  ــر بیم ــتند. اگ ــی نداش فیزیوتراپ
مشــاوره  پزشــکی  درمان‌هــای  کنــار 
ــی  روانشناســی هــم داشــته باشــند، خیل
و  بهبــودی  بــه  می‌تواننــد  ســریع‌تر 
ــه  ــد. ب ــت یابن ــان دس ــت در درم موفقی
ــدازی  ــه راه‌ان ــم ب ــر، تصمی ــن خاط همی

ــم« ــد گرفتی کلاس امی
مرکــز خــاص شــرق اولیــن مرکزی اســت 
کــه اقــدام بــه راه‌انــدازی کلاس مخصوص 
ــی  ــیوه گروه‌درمان ــه ش ــاران ام‌اس ب بیم
گروه‌درمانــی  ایــن  اســت.  کــرده 
ــناس  ــت و روانش متشــکل از فیزیوتراپیس
ــط  ــد رواب ــتیبانی واح ــک و پش ــا کم و ب
عمومــی فعالیــت دارد. از شــروع فعالیــت 
ــز شــرق ســه ســال  ــد در مرک کلاس امی
می‌گــذرد و نتایــج مثبتــی در درمــان 

ــت. ــته اس ــاران ام‌اس داش بیم
ــه بیمــاری ام‌اس مشــخص  ــت ابتــا ب عل
نیســت و بیمــاری هنگامــی در بــدن آغــاز 
ــه  ــفید ک ــای س ــه گلبول‌ه ــود ک می‌ش
ــتباه  ــد به‌اش ــدن دارن ــی در ب ــش دفاع نق
ــه  ــه، ب ــل بیگان ــه عام ــه ب ــای حمل به‌ج
ــته‌های  ــرای رش ــی ب ــه حفاظت ــن ک میلی
عصبــی اســت و کمــک می‌کنــد کــه 
پیام‌هــای الکتریکــی بــا ســرعتی چندیــن 
ــه می‌کننــد و  ــر منتقــل شــوند، حمل براب
ــن  ــث از بی ــن باع ــاف میلی ــب غ تخری
می‌شــود.  ســلول  آن  فعالیــت  رفتــن 
و  علائــم  اســاس  بــر  ام‌اس،  بیمــاری 
داده  تشــخیص   MRI و  آزمایش‌هــا 

می‌شــود. معمــولاً شــیوع آن در بیــن 
و  اســت  ســالگی   ۳۰-۲۰ ســال‌های 
ــر بیشــتر از آقایــان بــه  خانم‌هــا ۲-۳ براب

ــوند. ــا می‌ش ــاری مبت ــن بیم ای
ــاری  ــریع‌تر بیم ــه س ــم هرچ ــر بتوانی اگ
ــرل  ــه کنت ــد ب ــم، امی ــخیص دهی را تش
ــرا بیمــاری  بیمــاری بیشــتر می‌شــود. زی
کــه ازلحــاظ عضلانــی قــوی باشــد بهتــر 
ــت  ــات مقاوم ــل حم ــد در مقاب می‌توان
ــی  نشــان دهــد. تاکنــون درمــان قطع
ــن بیمــاری یافــت نشــده اســت  ــرای ای ب
عــوارض  کاهــش  بــه  قــادر  تنهــا  و 
بیمــاری هســتیم. بیمــاران ام‌اس ممکــن 
ــل  ــی از قبی ــوارض مختلف ــه ع ــت ب اس
افســردگی، احــوالات روحــی متغیــر، 
حــرکات بی‌اختیــار چشــم، دوبینــی و 
ــال  ــم، اخت ــال در تکل ــد، اخت ــاری دی ت
در بلــع، ضعــف و اسپاســم عضــات، درد و 
خســتگی مفــرط، گزگــز و مورمــور شــدن 

اندام‌هــای تحتانــی و ... دچــار شــوند.
اهــداف کلــی کادر درمانــی، جلوگیــری از 
ــود عملکــرد  ــد، بهب ــوع حمــات جدی وق
اختــالات  درمــان  و  درازمــدت  در 
ــگیری  ــع پیش ــاری و درواق ــی از بیم ناش

ازکارافتادگــی اســت.
ام‌اس در کل  بیمــار  حــدود ۶۸ هــزار 
بیــن  در  و  می‌کننــد  زندگــی  کشــور 
شــیوع  بالاتریــن  اصفهــان  اســتان‌ها، 
ــه خــود  ــن بیمــاری را ب ــه ای ــان ب مبتلای

اختصــاص داده اســت.
ــد ایــن بیمــاری  ــان می‌ده ــه نش تجرب
زمینــه جســمی، شــناختی،‌ حرکتــی 
دلیــل  همیــن  بــه  دارد.  روانــی  و 
تنهایــی  بــه  دارویــی  درمان‌هــای 
ــاد  ــان ایج ــی در درم ــد موفقیت نمی‌توانن
ابتــدا بیمــاران به‌صــورت  کننــد. »در 
فــردی بــه روانشــناس معرفــی می‌شــدند 
امــا بعــد از گذشــت ۵ تــا ۶ مــاه بازخــورد 

برگزاری کلاس امید در 
مرکز خاص شرق

تاثیرات مثبت 
راهکاری مدرن 
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خوبــی گرفتــه نشــد. زیــرا بیمــاران 
امتنــاع  روانشــناس  بــه  مراجعــه  از 
می‌کردنــد. بــه همیــن خاطــر پــروژه 
ــدازی  ــب راه‌ان ــه روانشــناس در قال مداخل
کلاس امیــد شــروع شــد. ایــن کلاس‌هــا 
بــا مشــارکت فیزیوتراپیســت کــه ازلحــاظ 
جســمانی نســبت به بیمــار آگاهــی دارد و 
روانشــناس کــه بــه عوامــل روان‌شــناختی 
ــار  ــود؛ و بیم ــت، اداره می‌ش ــلط اس مس
هفتــه‌ای یک‌بــار بــه کلاس امیــد مراجعــه 
خوبــی  انگیــزه  ایــن کلاس  می‌کنــد. 
بــرای انجــام فیزیوتراپــی بیمــاران ایجــاد 
کــرده اســت و بــا کمــک از فن‌هــای 
ــی  ــه فیزیوتراپ ــاران ب ــناختی بیم روان‌ش
ــاش  ــد و ت ــه بیشــتری نشــان دادن علاق
ــا  ــد ت ــود دارن ــود خ ــرای بهب ــتری ب بیش
جایــی کــه بیمــاری کــه تاکنــون مجبــور 
بــه اســتفاده از ویلچــر بــود، اکنــون 
ــا عصــا راه رود. اجــرای کلاس  می‌توانــد ب
ــت و  ــته اس ــی داش ــه موفق ــد تجرب امی
ــر  ــه بهت ــردی، ب ــای ف ــاد انگیزه‌ه ــا ایج ب
ــد.« ــک می‌کن ــدن کم ــک ب ــدن فیزی ش

روانشــناس  خوانســاری،  محمدرضــا 
بــرای  شــرق  خــاص  مرکــز  بالینــی 
بــا  رابطــه  در  امیــد،  کلاس  معرفــی 
ــر  ــی ب ــی مبتن ــوزش گروه ــت آم اهمی
جســمانی  و  اجتماعــی  توانمندســازی 
ــی و  ــس از بررس ــاران ام‌اس گفت:»پ بیم
ــای  ــد، درمان‌ه ــخص ش ــات مش تحقیق
ــرای بیمــاران مزمــن جســمانی  مکمــل ب
خیلــی کمک‌کننــده اســت و می‌تــوان 
بــا ایــن شــیوه کاســتی‌هایی کــه در 
هماننــد  دارد  وجــود  ام‌اس  بیمــاران 
ــواب،  ــال خ ــراب، اخت ــردگی، اضط افس
ــی،  ــالات جنس ــه اخت ــکایت درزمین ش
ــاس  ــردی، احس ــای ف ــه باوره ــیب ب آس
گنــاه، احســاس شــرم و نقــص، خســتگی 
مفــرط و کاهــش انــرژی را از طریــق 
ــن  ــن ای ــرد. همچنی ــرف ک ــاوره برط مش
اجتماعــی  کاســتی‌های  از  بیمــاران 
ــی،  ــت بدن ــرک و فعالی ــدم تح ــون ع چ
عــدم شــرکت در مناســبات خانوادگــی و 
اجتماعــی، روابــط خصمانــه یــا منفعلانــه 
ــا دیگــران، افــت کارکردهــای شــغلی و  ب
ــد راه  ــه بای ــد ک ــج می‌برن ــی رن تحصیل
ــوای  ــید. محت ــرای آن اندیش ــاره‌ای ب چ
مدیریــت  گروه‌درمانــی  جلســات 
ــاری  ــناختی، رفت ــیوه ش ــه ش ــترس ب اس

بیمــار،  بــا  ارتباطــی  مهارت‌هــای  و 
مدیریــت خشــم، آمــوزش حــل مســئله، 
بهره‌گیــری مناســب از ســکوت، ارتباطــات 
واکنش‌هــای  بــا  مواجهــه  و  کلامــی 
هیجانــی، روانــی و رفتــاری، افزایــش 
و  اســت  تشکیل‌شــده  اعتمادبه‌نفــس 
ــم  ــار می‌خواهی ــزه از بیم ــاد انگی ــا ایج ب
تــا فعالیــت خــود را آغــاز کنــد و از ایــن 
ــت  ــاری دس ــازی رفت ــه فعال‌س ــق ب طری
ــوزش  ــا آم ــت ب ــم؛ و درنهای ــدا می‌کنی پی
رفتارهــای خــود مراقبتــی، بیمــار مهــارت 
مدیریــت بیمــاری را پیــدا می‌کنــد.«

ــه  ــی ک ــد گروه‌درمان ــد همانن کلاس امی
ــرای اختــالات روانــی برگــزار می‌شــود  ب
ویژگــی کلاس  درعین‌حــال  و  نیســت 
ــی  ــدارد. در گروه‌درمان ــم ن آموزشــی را ه
ــا  ــن ۸ ت ــرکت‌کننده بی ــراد ش ــداد اف تع
۱۲ نفــر اســت و تعــداد جلســات محــدود 
ــن  ــه تعیی ــا ۱۵ جلس ــن ۱۲ ت ــوده و بی ب
در  می‌شــود. درحالی‌کــه گروه‌درمانــی 
ــته  ــه داش ــال ادام ــه س ــد، س کلاس امی
و تعــداد افــراد مراجعه‌کننــده، بیــن ۵ 
ــی  ــت. گروه‌درمان ــر اس ــر متغی ــا ۲۵ نف ت
اداره  بــاز  بــه شــیوه  امیــد  در کلاس 
ــیار  ــراد بس ــن اف ــات بی ــود و تعام می‌ش
ــات  ــل اتفاق ــن دلی ــه همی ــالا اســت و ب ب
هیجانــی کــه در گروه‌درمانــی انتظــار 
می‌رفــت در کلاس امیــد، دیــده شــد. 
ام‌اس  بیمــاران  از  برخــی  ازآنجایی‌کــه 
ــد امــکان شــرکت  ــه مراقبــت نیــاز دارن ب
همــراه بیمــار هــم در کلاس فراهــم شــده 
اســت و بــه کمــک واحــد روابــط عمومــی 

مرکــز خــاص شــرق بــرای بیمــاران 
مثــل  درمــان  از  خــارج  فعالیت‌هــای 
ــم در  ــای فیل ــارک و تماش ــردش در پ گ
ســینما، مســافرت و شــرکت در جشــن‌ها 
ــب  ــن ترتی ــه ای ــده و ب ــده ش ــدارک دی ت
ــاری  ــه بیم ــبت ب ــتند نس ــاران توانس بیم
خــود شــناخت بیشــتری پیــدا کننــد و بــا 
بیــان احساســات و هیجانــات در جلســات 
برون‌ریــزی  و  افشــاگری  بــه  درمــان 
هیجانــی بپردازنــد کــه ایــن اتفــاق بــرای 
ــد اســت. ــان بســیار مفی ــر ذهــن آن تغیی

خوانســاری ادامــه داد:»در کلاس امیــد 
فرصتــی ایجــاد می‌شــود تــا دربــاره 
باورهــای غلطــی کــه از بیمــاری در ذهــن 
ــم  ــت کنی ــش بسته‌شــده، صحب ــان نق آن
و ذهنیــت صحیــح در بــاور بیمــاران 
ــد  ــا تأکی ــن کلاس‌ه ــرد. در ای ــکل گی ش
بــر رابطــه همدلانــه اســت و کمــک 
می‌کنــد تــا رابطــه خصمانــه‌ای کــه 
بیمــار نســبت بــه خــود دارد اصــاح 
ــی  ــی فرصت ــرکت در گروه‌درمان ــود. ش ش
شــد بــرای ابــراز عقیــده و افــکار بیمــاران 
ــرش  ــای پذی ــر راهکاره ــه مهم‌ت و از هم
بیمــاری بــه بیمــاران آمــوزش داده شــد و 
بیمــاران توانســتند ایــن مهــارت را کســب 
کننــده خــود بیمــاری را مدیریــت کننــد. 
نــوآوری کلاس امیــد، مشــارکت بیمــاران 
ــاری  ــه خودی در اداره کلاس اســت و جنب
در  کارگروهــی  فــن  امیدواریــم  دارد. 
ــود  ــرا ش ــم اج ــی ه ــز درمان ــر مراک دیگ
ــر  ــرای دیگ ــی ب ــق درمان ــه موف و از تجرب

ــود.« ــرار ش ــز تک ــاران نی بیم
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تغییرات ناشی از 
خاص شدن

نیاز به تعامل بیشتر 
انجمن ام‌اس و بنیاد امور 

بیماری‌های خاص

ــد و  ــون جدی ــب قان ــه تصوی ــه ب ــا توج ب
خــاص شــدن بیمــاری ام‌اس، نماینــدگان 
انجمــن ام‌اس ایــران در روز بیماری‌هــای 
ــت(  ــاج )۱۸ اردیبهش ــاص و صعب‌الع خ
در جلســه‌ای در بنیــاد امــور بیماری‌هــای‌ 
ــرورت  ــه ‌ض ــد و ب ــرکت کردن ــاص ش خ
تعامــل بیشــتر ایــن انجمــن و بنیــاد 
ــد.  ــاره کردن ــاص اش ــای خ اموربیماری‌ه
در ایــن جلســه نماینــدگان انجمــن ام‌اس 
ایــران تشــکیل کارگــروه هماهنگ‌کننــده 
ــوزه  ــاد در ح ــای مردم‌نه ــن انجمن‌ه بی
ســامت را عاملــی در جهــت تســریع 
و  وظایــف  اهــداف،  تطبیــق  و  امــور 

ــتند. ــا دانس ــن نهاده ــای ای مأموریت‌ه
ســخنران ایــن جلســه، دکتــر صــادق 
موســوی، مدیر آمــوزش و پژوهــش انجمن 
ام‌اس بــود کــه بــا توجــه بــه رقــم خــوردن 
موقعیــت جدیــد؛ و افــزوده شــدن ام‌اس به 
ــزوم تغییــر  ــه ل لیســت بیمــاران خــاص ب
در وظایــف و ســاختار انجمــن، نســبت بــه 
گذشــته اشــاره کــرد و گزارشــی از عملکرد 
آشــنایی  بــرای  ایــران  ام‌اس  انجمــن 

ــه داد. ــدگان ارائ خوانن

ــوان  ــه عن ــن جلس ــوی در ای ــر موس دکت
ــن  ــعبه از انجم ــون ۴۶ ش ــرد: »هم‌اکن ک
دارد  وجــود  کشــور  سراســر  در  ام‌اس 
ایــن  در  ثبت‌شــده  اعضــای  تعــداد  و 
ــت  ــر اس ــزار و ۱۹۲ نف ــا ۶۸ ه انجمن‌ه
ــاران  ــر از بیم ــزار و پانصــد نف ــه ۱۸ ه ک
در تهــران ســکونت دارنــد. تاکنــون بیــش 
از ۲۰۰۰ نفــر از بیمــاران تحــت پوشــش 
در تهــران، از امکانــات و خدمــات انجمــن 
ــا  ــن کمک‌ه ــه ای ــد ک ــتفاده کرده‌ان اس
ــدی  ــر نق ــا غی ــدی و ی ــورت نق ــه ص ب

ــوده اســت.« ب
وی در ادامــه گفت:»بــا خــاص شــدن 
ــه  ــاز ب ــن ام‌اس نی ــاری‌ام اس، انجم بیم
تدویــن ۱۶ اســتراتژی و ۹۲ برنامــه را 
ــره‌وری  ــر به ــه حداکث ــتیابی ب ــرای دس ب
احســاس کــرد. ایــن برنامه‌هــا بــرای 
پیش‌بینی‌شــده  آینــده  ســال  پنــج 
اســت و تــا ســال ۱۴۰۱ ادامــه دارد. 
ــی  ــط داخل ــل محی ــا شناســایی و تحلی ب
و خارجــی، مشــخص شــد کــه نیــاز 
ــاد  ــا بنی ــتری ب ــل بیش ــا تعام ــت ت اس
ــود  ــرار ش ــاص برق ــای خ ــور بیماری‌ه ام
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ــی ممکــن اســت ســاختار انجمــن  و حت

ــد.« ــته باش ــی داش ــه تغییرات ــاز ب نی
انجمــن  فعالیت‌هــای  مــورد  در  وی 
فعالیت‌هــای  ازجملــه  گفــت:»  ام‌اس 
همایــش  برگــزاری  انجمــن،  علمــی 
کنگــره  برگــزاری  جهانــی‌ام‌اس،  روز 
برگــزاری  اس،  ام  بین‌المللــی 
بیمــاران  بــرای  فصلــی  ‌نشســت‌های 
و ‌نشســت‌های  آنــان  خانواده‌هــای  و 
علمــی فصلــی بــرای پزشــکان بــود. بانک 
ــتغالی  ــرای خوداش ــه، ب ــات شناس اطلاع
ــد  ــایی ش ــته شناس ــاران در ۷۷ رش بیم
ــرای  ــی ب ــش از 250 گواه ــون بی و تاکن

بیمــاران صادرشــده اســت.
ــا دریافــت کــد خوداشــتغالی   بیمــاران ب
ده‌رقمــی از یــک شــخصیت حقیقــی 
ــخصیت  ــک ش ــه ی ــارت ب ــای تج در دنی
ــتن  ــا داش ــدند و ب ــل ش ــی تبدی حقوق
ــد  ــور خری ــد فاکت ــا می‌توانن ــن کده ای
صــادر کننــد و قــرارداد ببندنــد و امــکان 
دریافــت غرفــه در نمایشــگاه‌ها بــرای 
آنــان فراهــم شــد و همچنیــن می‌تواننــد 

از بانک‌هــا وام دریافــت کننــد.«
آموزشــی  فعالیت‌هــای  مــورد  در  وی 
انجمــن ام اس ایــران هــم گفــت:»در 
یــک کار پژوهشــی نیازســنجی آموزشــی 
ــرای  در ســطح ملــی صــورت گرفــت و ب
۱۲ مــورد از نیازهــای بیمــاران محتــوای 
ایــن دوره‌هــا  تهیــه شــد.  آموزشــی 
ام‌اس،  و  ازدواج  روان،  شــامل ســامت 
آشــنایی بــا ام‌اس، بــارداری و شــیردهی، 
تکمیلــی،  و  درمانــی  بیمه‌هــای 
تغذیــه،  ‌حقوقــی،  دانســتنی‌های 
بهداشــت، فرزنــد پــروری، آمــوزش بیمار 
همــراه بــا خانــواده بودنــد کــه از طریــق 
دریافــت cd هــای آموزشــی و فایل‌هــای 
شــنیداری بــه آن دسترســی یافتنــد. 
در ضمــن انجمــن ام‌اس آموزش‌هــای 
مهارت‌هــای  دوره  ازجملــه  حضــوری، 
زندگــی، موســیقی )ارگ(، طراحــی و 
ســفالگری  موســیقی‌درمانی،  نقاشــی، 
آمــوزش  بــا  و  کــرد  برگــزار  نیــز  را 
کارگاه  در  درآمدزایــی  و  خوداشــتغالی 
کاشــی  روی شیشــه،  نقاشــی  چــرم، 
و جواهــر،  هفت‌رنــگ، ســاخت طــا 
تابلــو فــرش، بافتــن قالــی و کشــت 
ــه  ــت ک ــرده اس ــزار ک ــه‌ای را برگ گلخان
ایــن کلاس‌هــا بــه همــت ســرکار خانــم 

ــن  ــددکاری انجم ــئول م ــمی، مس هاش
ام‌اس و مدرســین و همــکاران انجمــن 
برگــزار شــد، بــا ایــن کلاس‌هــا بیمــاران 
ــارت  ــه مه ــد ب ــش می‌توانن ــت پوش تح

ــد.« ــدا کنن ــت پی دس
ــای  ــزاری برنامه‌ه ــه برگ ــن ب وی همچنی
آموزشــی بــرای مدیــران انجمن‌هــای 
مدیــر   ۴۶ کــرد:»  اشــاره  اســتانی 
انجمن‌هــای اســتانی ام‌اس هــم ســه 
کارگاه  به‌صــورت  آموزشــی  برنامــه 

داشــتند کــه عبــارت بودنــد از:
ــاد  ــازمان‌های مردم‌نه ــت در س ۱-مدیری
ورزشــی  طــب  و  ۲-توان‌بخشــی 

کارآفرینــی و  ۳-اشــتغال 
همچنیــن دوره آموزشــی بــرای مشــاوران 
ژنتیــک انســانی برگــزار شــد و دوره‌هایــی 
ام‌اس  انجمــن  کارکنــان  بــرای  هــم 
تهــران بــود کــه فعــا ســه دوره مدیریــت 
ــازمان و  ــانی در س ــط انس ــترس، رواب اس
فــن بیــان و روابــط بیــن فــردی برگــزار 
ــای  ــه حمایت‌ه ــر موســوی ب شــد.« دکت
ــن  ــرد:» انجم ــاره ک ــم اش ــگاهی ه دانش
و  ارشــد  از ۲۰پایان‌نامــه  ایــران  ام‌اس 
دکتــری در زمینــه ام‌اس حمایــت کــرده 
اســت و از نتایــج یافته‌هــای آن بــرای 

بیمــاران به‌صــورت فایل‌هــای شــنیداری 
یافته‌هــا  ایــن  تــا  کــرده  اســتفاده 
ــرار  ــتفاده ق ــردی مورداس ــورت کارب به‌ص
بگیــرد. در ضمــن تفاهم‌نامه‌هایــی بــا 
ــی  ــی در اقص ــف توان‌بخش ــز مختل مراک
نقــاط شــهر تهــران صــورت پذیرفــت تــا 
ــاران  ــرای بیم ــی ب ــد و دسترس رفت‌وآم

آســان شــود.«
ــان گــزارش خــود  دکتــر موســوی در پای
از یــک اتفــاق خــوب کــه در پایــان 
ــر داد و آن  ــود خب ــاده ب ــال ۱۳۹۶ افت س
ــات  ــاوره و خدم ــز مش ــاح مرک ــم افتت ه
روان‌شــناختی در ســاختمان شــماره ۲ 

ــود. ــن ب انجم
 ایــن مرکــز جامــع ظرفیــت به‌کارگیــری 
۱۰۰ مشــاور را دارد. اســتفاده از ایــن 
مرکــز بــرای بیمــاران رایــگان اســت 
و بــرای افــراد عــادی هــم به‌منظــور 
هزینه‌هــا  انجمــن  بــرای  درآمدزایــی 

می‌شــود. دریافــت 
 بخــش روان‌ســنجی آن‌هــم بــا ۱۲۰ 
روانــی  تجزیه‌وتحلیــل  بــه  آزمــون 
ــا  ــج آزمون‌ه ــه نتای ــردازد ک ــراد می‌پ اف
همــان  در  و  نرم‌افــزاری  به‌صــورت 

جلســه قابــل دریافــت اســت.
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کارگردان فیلم 

»تمام چیزهایی که 
جایشان خالیست«

سرطان پستان از 
نگاه یک مستندساز

فرهنگ، ورزش 
و اجتماعی

سـینما بـه عنـوان یـک هنـر می‌توانـد و باید 
در حـوزه فرهنـگ سـازی و اطالع رسـانی 
عمل کند. سـینمای مسـتند یکـی از بهترین 
کانال‌های ارتباطی و پیام رسـان هنری اسـت 
و طبیعـی اسـت کـه حـوزه سالمت یکـی از 
موضوعـات جـدی مورد توجه این نوع سـینما 

باشد.
زینب تبریزی یکی از مستندسـازان شـناخته 
شـده ایـران اسـت. مسـتند »والسـی ‌بـرای 
تهـران« ایـن کارگـردان در گـروه سـینمایی 
هنـر و تجربه بـه نمایش درآمد. این فیلم‌سـاز 
اخیـرا سـاخت فیلمـی را آغـاز کـرده کـه در 
مـورد یـک بیمـاری سـخت اسـت. ایـن فیلم 
دربـاره زنانـی اسـت کـه بـه نوعی بـا بیماری 
بـوده‌ یـا هسـتند.  سـرطان پسـتان درگیـر 
فیلـم مسـتند »تمـام چیزهایی که جایشـان 
خالیسـت« قصـه زندگی و مبارزه زنانی اسـت 
بـا بیماری که مسـیر زندگی‌شـان را از مسـیر 

عـادی خـارج کرده اسـت. 
از خودتان بگویید ◄◄

من در رشـته سینما تحصیل کرده‌ام. از همان 
دوران دانشـجویی شـروع بـه سـاختن فیلـم 
کـردم بـرای قسـمت پایان‌نامـه خـود اولیـن 
فیلم مسـتند خـودم یعنـی فیلم »سالطین 
خیابان« را با همکاری اقای خوشـدل سـاختم 

کـه آن فیلـم در بـاره ورزش پارکور اسـت. 
بعـد از ایـن فیلم در همـکاری مجدد بـا آقای 
خوشـدل مسـتندی در مورد گرافیتـی و هنر 
خیابانی سـاختم. فیلم سـوم من هم مسـتند 
بـود بـه نام والسـی بـرای تهـران کـه در مورد 
موسـیقی خیابانی اسـت و در گروه سـینمایی 

هنـرو تجربـه فرصتی بـرای اکران داشـت.
 پس از این فیلم‌ها چطور به ساخت ◄◄

فیلم »چیزهایی که جایشان خالیست« 
رسیدید؟ 

این فیلم داسـتان پرفراز و نشـیبی دارد. حدود 
یک سـال پیش آقای قاسـم‌خان کـه آن زمان 
ريیـس مرکـز سـینمای گسـترش بودنـد، به 
من پیشـنهاد دادند که فیلمـی درباره بیماری 
سـرطان پسـتان بسـازم. در ابتدا این پیشنهاد 
را جدی نگرفتم. اما از طرف ایشـان پیشـنهاد 
شـد که بـا بیمـاران فعـال در یک نهـاد مردم 
نهـاد آشـنا شـوم. من بـا این موسسـه تماس 
گرفتـم و در یکی از همایش‌های این موسسـه 
شـرکت کـردم. در ایـن برنامـه چنـد خانـم 
بـا شـال‌های صورتـی حاضـر بودنـد و همـه 
آن‌هـا اسـتقبال گرمی از مـن کردنـد. روحیه 
و انـرژی ایـن گـروه بـرای مـن واقعـا عجیـب 
بـود. تقریبـا همـه آنهـا بیمـار بودنـد و یا یک 
بیماری سـرطان را پشـت سر گذاشـته بودند، 
اما از بسـیاری از آدم‌های سـالم روحیه بهتری 
داشـتند.  شـاید بیـش از یـک مـاه بـا ایـن 
انجمـن در ارتبـاط بـودم و در نهایت موضوع و 
مسـئله سـرطان پسـتان برای خـودم هم یک 
دغدغه شـد. بـرای همین تصمیـم گرفتم که 
فیلـم را بسـازم. شـاید حدود شـش مـاه طول 

کشـید تـا به طـرح کنونی رسـیدم. 
فیلـم من دو کاراکتـر دارد. یکـی از کاراکترها 
خانمـی اسـت کـه بـر اثـر سـرطان پسـتان 
درگذشـته‌ اسـت و دیگـری هـم خانـم بهبود 
یافتـه‌ای از ایـن بیمـاری اسـت کـه در یـک 
موسسـه سـرطان پسـتان در حـال فعالیـت 
اسـت و فعالیت‌های نیکوکارانه و بشردوسـتانه 

در ایـن زمینـه انجـام می‌دهنـد. 
برایتـان بگویـم کـه در رونـد سـاخت فیلـم 
اتفاقـات جالبـی را تجربـه کـردم. مثال زمانی 
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کـه تصمیم گرفتم یکـی ازکاراکترهای فیلمم 
بـه شـکل روح در فیلـم ظاهـر شـود، یکـی از 
دوسـتانم همسـر خانمـی را معرفـی کـرد که 
ایـن خانـم بر اثر سـرطان پسـتان از دنیا رفته 
اسـت. این مرد عاشـقانه همسـرش را دوسـت 
داشـت و جالـب اسـت که ایـن مرد هـرکاری 
دربـاره  تـا  می‌کنـد  بکنیـد  را  فکـرش  کـه 
همسـرش فیلمی سـاخته شـود تا خاطره‌اش 
بجابمانـد. جالـب بـود و عجبیـب چـون واقعا 
خیلـی سـخت پیـش می‌آید که کسـی دلش 
بخواهـد خاطـرات تلخ  گذشـته را دوباره برای 

خـودش مـرور کند.
 شخصیت این خانم یعنی مهناز را از ◄◄

طریق اطرافیان او تعریف می‌کنید؟ 
خیـر. از طریـق خـودش. ایـن فیلـم شـکل 
تجربه‌گرایانـه دارد. شـاید بـه نوعـی مـرز بین 
یـک  اسـت.  مسـتند  و  داسـتانی  سـینمای‌ 
بخش‌هایی از داسـتان زندگی مهناز بازسـازی 
شـده و یک بخش‌هایـی از آرشـیو و فیلم‌ها و 
عکس‌های شـخصی اسـت کـه از مهنـاز به‌جا 
مانـده اسـت. راوی کل فیلـم مهناز اسـت که 
خانـم سـولماز غنی بازیگر سـینما و تلویزیون 
به جای او صحبت می‌کند. سـر و شـکل فیلم 
متفاوت از مسـتندهای مرسـوم اسـت. با یک 
مسـتند عـادی که زندگـی شـخصی را دنبال 
می‌کنـد و یـا یـک مسـتند پزشـکی صـرف 
روبـرو نیسـتیم. فیلـم اصال آمـار و اطلاعـات 
پزشـکی بـه مخاطبـش نمی‌دهـد. آمارهایـی 
کـه در صفحه فیلـم در شـبکه‌های اجتماعی 
اسـت  کارهـای جانبـی  واقـع  در  می‌گـذارم 
کـه در کنـار فیلـم انجـام می‌دهـم. صفحـه 
مخصـوص فیلم در شـبکه‌های اجتماعی را در 
ابتـدا با هدف انتشـار خبرهای فیلـم راه‌اندازی 
کـردم. بعـد از چنـد پسـت مخاطبانـی پیـدا 
کـردم کـه به نوعـی درگیـر بیماری سـرطان 
پسـتان بودند. انگار فیلم حتـی پیش از اینکه 
بـه اتمـام برسـد نوعـی مسـئولیت اجتماعی 
پیـدا کـرد. بـه همیـن دلیـل مـن مطالـب و 
ویدئوهایـی در صفحـه گذاشـتم کـه حالـت 
اطلاع‌رسـانی داشـت. اما در خـود فیلم خبری 
از ارائـه اطلاعـات مسـتقیم نیسـت. مـن فکر 
می‌کنـم بـه اندازه کافـی از این نـوع فیلم‌های 
اطلاعـات دهنده سـاخته شـده اسـت. به نظر 
مـن بیشـتر آدم‌هـا دوسـت دارنـد از سـینما 
قصـه بشـنوند و مثلا درباره زندگـی کاراکترها 
اطلاعـات  دادن  امـروز  دنیـای  در  بداننـد. 

مسـتقیم به مخاطب منسـوخ شـده اسـت.
فکر می‌کنید با دیدن فیلم شما ممکن ◄◄

است تماشاگر حالت هشدار را بگیرد و 
بیشتر مراقب خودش باشد؟

مهمتریـن هـدف مـن در فیلـم، ایـن پیـام به 
تماشـاگر اسـت اسـت که شـما در قبـال بدن 
کوچک‌تریـن  و  داریـد  مسـئولیت  خودتـان 
می‌توانـد  بـاب  ایـن  در  سـهل‌انگاری 
جبران‌ناپذیـر باشـد و نکتـه جالـب این اسـت 
کـه همیـن حـالا افـرادی بـا دیـدن بخـش 
کوچکـی تصمیـم بـه چـک‌آپ در مـورد این 

بیمـاری و مراجعـه بـه پزشـک شـدند. 
 در کل سینمای مستند را بیشتر ◄◄

دوست دارید یا سینمای داستانی را؟
من مستندسـازی را یک قالب مسـتقل و جدا 
و تاثیرگـذار می‌دانـم و یکـی از مخالفـان این 
جریان هسـتم که مستند بسـازم تا راهگشای 
سـاختن فیلم داسـتانی بلند باشـد. اشـتیاقی 
نـدارم.  داسـتانی  سـینمای  بـه  ورود  بـرای 
روبـرو بـودن با دنیـای واقعیت در فیلم‌سـازی 
مسـتند برایم خیلی جذاب‌تر اسـت و احتمال 
می‌دهـم کـه همیشـه در دنیای مسـتند باقی 
بمانم. تنها ممکن اسـت داسـتان را با واقعیت 

تلفیـق کنم. 
ترجیح می‌دهید فیلم‌هایتان کجا ◄◄

پخش شود؟
یکـی از مشـکلاتی کـه مستندسـازان بـا آن 
روبـرو هسـتند همین اسـت. یـک بـار فیلم در 
گـروه سـینما حقیقـت پخـش می‌شـود کـه 
اغلـب مخاطبانش خود مستندسـازان هسـتند 
یـا شـیفتگان سـینمای مسـتند و مخاطـب 
عـادی چندان بـه فیلم‌ها دسترسـی نـدارد. در 
همه‌جـای دنیـا تلویزیـون خانه اصلی مسـتند 
پوشـش  را  گسـترده‌ای  مخاطـب  کـه  اسـت 
دسـت  قوانیـن  مـا  کشـور  در  امـا  می‌دهـد. 

و پاگیـری وجـود دارد کـه ایـن امـکان را از 
مستندسـازان می‌گیرد. خیلی از مردم مخاطب 
جدی شـبکه مسـتند هسـتند. البته این روزها 
بـه خاطـر وجـود دسترسـی عـده‌ زیـادی از 
پلت‌فرم‌هـای  مجـازی  فضـای  بـه  مخاطبـان 
تـازه‌ای تعریف شـده کـه می‌تواند امـکان دیده‌ 

شـدن فیلم‌هـا را بـه بیننـده بدهـد. 
گویا شما برای ادامه تولید فیلم دچار ◄◄

مشکل شده‌اید و قصد دارید از حمایت‌های 
مردمی استفاده کنید. این شیوه جمع 
آوری کمک‌های مردمی در کشورهای 

دیگر خیلی مرسوم است ولی در ایران یک 
حرکت نو محسوب می‌شود. 

ایـن فیلـم محصول مرکز گسـترش سـینمای 
سـینمای  گسـترش  مرکـز  اسـت.  مسـتند 
مسـتند مبلغـی را در اختیـار مـن گذاشـتند 
کـه واقعـا خیلـی کـم بـود. در نتیجـه فیلـم 
بـه مشـکل مالـی برخـورد و متوقف شـد. من 
حـدود شـش ماه دنبال اسپانسـر و تهیه‌کننده 
بـودم. چـون فیلـم کمـی نامتعـارف اسـت و 
سروشـکل پزشـکی ندارد نتوانسـتم اسپانسـر 
پیـدا کنـم و بـه همیـن دلیل تصمیـم گرفتم 
از شـیوه جمـع‌ کـردن کمک‌هـای مردمـی 
و حمایـت مالـی مـردم اسـتفاده کنـم. بـرای 
همیـن فیلـم را بـه سـایت حامی‌جو سـپردم. 
حـالا هم باید در مدت محـدودی مبلغی را که 
بـرای پایـان فیلم لازم اسـت جمـع‌آوری کنم. 

 حرف آخرتان در مورد فیلم◄◄
بـه نظـر خـودم ایـن فیلـم بهترین فیلـم من 
و نقطـه عطفـی در زندگـی مـن اسـت. مـن 
شـخصا خیلـی از فیلـم تاثیـر گرفتـم و دلـم 
می‌خواهـد تاثیـر و قدرتـی را کـه از ایـن زنان 

گرفتـم کامال بـه مخاطـب منتقـل کنم. 
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استقبال از غرفه 
بنیاد در نمایشگاه 

کتاب

روز  اولین  یعنی  امسال  اردیبهشت‌ماه   ۱۲
با  مصادف  تهران،  کتاب  نمایشگاه  برپایی 
روز گرامیداشت معلم و همچنین مقارن با 
ایام میلاد حضرت مهدی )عج( بود و همین 
مناسبت‌ها به‌نوعی به رونق نمایشگاه کتاب 

تهران افزوده بود.
نمایشگاه کتاب، بزرگ‌ترین رویداد فرهنگی 
در  معمولاً  و  همه‌ساله  که  است  کشور 
ناشران  حداکثری  حضور  با  اردیبهشت‌ماه 
برگزار  خارجی  ناشران  از  برخی  و  داخلی 
مصلا  در  امسال  نمایشگاه،  این  می‌شود. 

تهران برگزار شد.
و  ناشران  از  هرکدام  نمایشگاه،  این  در 
مؤسسات فرهنگی تلاش می‌کنند تا همه 
یا قریب به‌اتفاق محصولات مهم انتشاراتی 
و  دهند  قرار  نمایش  معرض  در  را  خود 
برخی محصولات فرهنگی خود را به فروش 

برسانند.
مانند  مهم  خاص  بیماری‌های  امور  بنیاد 
شرکت  تهران  کتاب  نمایشگاه  در  هرسال 
کرد و میزبان علاقه‌مندان بسیاری بود که 
سؤالات خود را مطرح می‌کردند و بسیاری 
از آنان هم نشریات و بروشورهای سلامت 
بیماری‌های  امور  بنیاد  توسط  منتشرشده 

خاص را دریافت می‌کردند.
محل حضور غرفه بنیاد، در بخش اختصاص 
داده شده به سازمان‌ها و نهادها بود که با 
استقبال خوب بازدیدکنندگان روبه‌رو شد. 
بنیاد امور بیماری‌های خاص هم با حداکثر 
به‌عنوان یک موسسه  انتشاراتی خود  توان 
در  درمان  و  بهداشت  حوزه  در  فرهنگی 
این نمایشگاه شرکت کرد و از تمام عناوین 
در  نمونه  یک  حداقل  چاپ‌شده  مختلف 
از  برخی  و  قرارداد  عمومی  دید  معرض 

محتواهای علمی بنیاد را به فروش رسانید.
در  خاص  بیماری‌های  امور  بنیاد  حضور 
نمایشگاه کتاب تهران فرصت مغتنمی بود 
که این بنیاد یادآور نکات مربوط به ‌سلامت 

در راستای پیشگیری از سرطان، بیماری‌های 
قلبی و عروقی و غیره به عموم مردم باشد. 
موضوعات  با  نشریاتی  ارتباط  همین  در 
مربوط به دیابت و پیشگیری از بیماری‌های 
کلیوی، تالاسمی و هموفیلی، ام‌اس، اتیسم 
و درمجموع درزمینه بیماری‌های خاص و 
صعب‌العلاج هم منتشر و پخش شده است.

نظر  در  با  خاص  بیماری‌های  امور  بنیاد 
گرفتن ضرورت توجه به‌ موضوعات سلامت و 
پیشگیری از بیماری‌ها سعی داشته در اکثر 
با انجام رسالت  نمایشگاه‌ها شرکت کند و 
حضور نمایشگاهی خود، علاوه بر یادآوری 
همه جنبه‌های مربوط به سلامت به عموم 
بیماران  برای  را  خیرین  کمک‌های  مردم، 

خاص جذب کند.
ضمن  بنیاد،  نمایشگاهی  امور  کارشناس 
حضور فیزیکی در غرفه به رایزنی با سایر 
غرفه داران و شرکت‌ها و خیرین می‌پردازد 
نمایشگاه  عرصه  در  فعالان  تجربیات  از  و 
استفاده می‌کند. درواقع حضور هر سازمانی 
در نمایشگاه، نشان از زنده‌بودن آن سازمان 

دارد.
بنیاد امور بیماری‌های خاص سه هدف عمده 
از شرکت در نمایشگاه‌ها و گردهم‌آیی‌های 
اول،  وهله  در  می‌کند.  دنبال  را  نمادین 
زندگی  سبک  مهم  نکات  کردن  گوشزد 
و  دیابت، سرطان  از  پیشگیری  برای  سالم 
بیماری‌های کلیوی در قالب گفتگو با مردم 
و عرضه محصولات فرهنگی و انتشاراتی، در 
بیماری‌های  امور  بنیاد  معرفی  دوم،  وهله 
جذب  سوم،  وهله  در  و  مردم  به  خاص 
به‌عبارت‌دیگر،  است.  خیرین  کمک‌های 
حضور  ضمن  بنیاد  این  عمومی  روابط 
کارشناسانه در نمایشگاه‌های مختلف حلقه 
واسطه بین بنیاد و مردم و بالعکس است و 
استقبال بسیار حوب از غرفه‌های بنیاد در 
نمایشگاه‌های مختلف نشانگر دستیابی بنیاد 

به اهداف تعیین شده خود است.
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قابل توجه جوانان عازم خدمت مقدس سربازی
قابـــل توجــه فارغ‌التحصیــان آمــاده به خدمت سربـــازی، دارای مدرک دکترا )پزشــکی(، کارشناســی 
ارشــد )روابــط عمومــی و مهندســی پزشــکی) و کارشناســی)رایانه، عمــران، حقــوق، حســابداری، علوم 
پایــه و مدیریــت( کــه تمایــل دارنــد بــه صــورت امریــه در بنیــاد امــور بیماری‌هــای خــاص خدمــت 
نماینــد در صــورت دارا بــودن شــرایط مربــوط بــه جــذب و انتخــاب مشــمولان اعــام شــده از ســوی 
ســتاد کل نیروهــای مســلح، می‌تواننــد نســبت بــه ارســال تقاضانامــه و رزومــه بــه آدرس الکترونیکــی   

cffsdorg@gmail.com  یــا شــماره تمــاس: 22783459 اقــدام کنند.
شرایط جذب )متقاضیان باید یکی از شرایط زیر را جهت پذیرش امریه داشته باشند(:

۱- خانــواده ایثارگران)فرزنــد یــا بــرادر شــهدا، جاویدالاثرهــا، جانبــازان، آزادگان و فرزنــدان رزمندگان 
بــا حداقــل شــش مــاه ســابقه جبهه(

۲- ایتام
۳- متأهل

۴- معاف از رزم
۵- افراد تحت پوشش کمیته امداد و سازمان بهزیستی

۶- نخبگان، استعدادهای برتر، حافظان قرآن، قاریان برتر
۷- عضویت با حداقل 6 ماه سابقه در پایگاه مقاومت بسیج

 

 

 

سوابظ عمومی و )، کاسضناسی اسضذ  (پضضکی)قابـل توجه فاسغ التحصیـلان آماده به خذمت سشبـاصی، داسای مذسک دکتشا 
که تمایل داسنذ به صوست امشیه دس بنیاد ( سایانه، عمشان، حقوق، حسابذاسی، علوم پایه و مذیشیت)و کاسضناسی  (مهنذسی پضضکی

اموس بیماسی ها خاظ خذمت نماینذ دس صوست داسا بودن ضشایظ مشبوط به جزب و انتخاب مطمولان اعلام ضذه اص سوی ستاد کل 
:  یا ضماسه تماسcffsdorg@ymail.comنیشوهای مسلح، می تواننذ نسبت به اسسال تقاضانامه و سصومه به آدسس الکتشونیکی 

22783459 

 :(متقاضیان بایذ یکی اص ضشایظ ریل سا جهت پزیشش امشیه سا داسا باضنذ) ضشایظ جزب
 (فشصنذ یا بشادس ضهذاء، جاویذالاثشها، جانباصان، آصادگان و فشصنذ سصمنذگان با حذاقل ضص ماه سابقه جبهه)خانواده ایثاسگشان  .1

 ایتام .2

 متأهل .3

 معاف اص سصم .4

 افشاد تحت پوضص کمیته امذاد و ساصمان بهضیستی .5

 نخبگان، استعذادهای بشتش، حافظان قشآن، قاسیان بشتش  .6

  ماه سابقه دس پایگاه مقاومت بسیج6عضویت حذاقل  .7
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معرفی فدراسیون 
جهانی هموفیلی 

)WFH(

ترجمه و تنظیم:
سولماز ثابت قدم

فدراسیون جهانی هموفیلی یک سازمان غیر 
انتفاعی بین المللی است که در سال 1963 
مونترال  اهل  تاجر  اشنابل،  فرانک  توسط 
 A هموفیلی  به  خود  که  او  شد.  تاسیس 
مبتلا بود، قصد داشت از طریق تاسیس یک 
صدها  وضعیت  جدید  المللی  بین  سازمان 
در سطح  را  هموفیلی  به  مبتلا  بیمار  هزار 

جهان بهبود بخشد. 
این فدراسیون از سال 1969 توسط سازمان 
رسمیت  به   )WHO( جهانی  بهداشت 
شناخته شد و از آن پس همکاری این دو 
سازمان در پروژه های گوناگون مدیریت و 
درمان بیماری های ارثی خونی آغاز گردید. 
قدرت WFH از مشارکت سازمان‌های ملی 
در آن نشات می‌گیرد. در حال حاضر دفتر 
این فدراسیون در شهر مونترال کانادا واقع 

است و 134 کشور عضو آن هستند.
برنامه‌ها

فدراسیون  که  است  سال   50 از  بیش 
کیفیت  بهبود  هدف  با  هموفیلی  جهانی 
افراد مبتلا به بیماری های خونی  زندگی 
کمبود  ویلبراند،  فون  هموفیلی،  نظیر 
فاکتورهای خونی نادر و اختلالات پلاکتی 
گوناگون  طرق  از  و  می‌کند  فعالیت  ارثی 
جان بیماران را نجات می‌دهد. با این وجود 
این فدراسیون تا دستیابی به هدف نهایی 
خود، یعنی دسترسی بیماران سراسر جهان 
به امکانات درمانی مناسب و کامل فاصله‌ی 
هموفیلی  به  مبتلا  بیماران  دارد.  بسیاری 
دچار خونریزی‌های طولانی مدت می‌شوند 
و برخی از آن‌ها خونریزی دهنده مفاصل، 
تجربه  را  بدن  اعضای  دیگر  و  عضلات 
به  مبتلا  افراد  از   %75 امروزه  می‌کنند. 
بیماری‌های خونی یا درمان نمی‌شوند و یا 
برای درمان آنها از روش‌های موثر استفاده 
بیمارانی که تحت درمان  نمی‌شود. تعداد 
قرار نمی گیرند در میان افراد مبتلا به فون 
نادر  خونی  فاکتورهای  کمبود  و  ویلبراند 

بیشتر است.
افراد مبتلا به بیماری‌های خونی و درمانگران 
آن‌ها با چالش‌های فراوانی مواجه هستند و 
وجود  آنها  مشکلات  برای  واحدی  راه‌حل 

ندارد. به همین دلیل، این فدراسیون برای 
به حداکثر رساندن تاثیر جهانی خود منابع 
صرف  زیر  اصلی  زمینه   6 در  را  موجود 

می‌کند. 
مدیریت فدراسیون

این  ریاست  ویل  آلن  آقای  حاضر  حال  در 
که  زمانی  دارد.  عهده  بر  را  فدراسیون 
به  پزشکان تشخیص دادند پسر آقای ویل 
همکاری  او  است،  مبتلا   A نوع  هموفیلی 
خود را با انجمن هموفیلی فرانسه آغاز کرد و 
در سال 2006 به عضویت هیئت مدیره این 
در سال  بار  اولین  برای  درآمد. وی  انجمن 
جهانی  فدراسیون  رئیس  عنوان  به   2012
هموفیلی انتخاب شد و 4 سال بعد دور دوم 

ریاست خود را آغاز نمود.
WFH کمیته‌های اصلی 

کمیته  چند  هموفیلی  جهانی  فدراسیون 
جنبه‌های  بر  کمیته‌ها  این  دارد.  اصلی 
مختلف مراقبت و درمان از هموفیلی متمرکز 

هستند. این کمیته‌ها عبارتند از:
کمیته‌های چند رشته‌ای

کمیته دندانپزشکی
کمیته علوم آزمایشگاهی

کمیته اسکلتی – عضلانی
کمیته پرستاری

کمیته روانشناسی
WFH  سایر کمیته‌های

کمیته کمک هزینه‌های تحقیقات بالینی
کمیته جمعیت شناسی
کمیته مشاوره تحصیلی

کمیته اجرایی برنامه تحقیقات اپیدمیولوژیک
کیفیت  ارزیابی  بین‌المللی  برنامه  کمیته 

خارجی
کمیته مرکز بین المللی آموزش هموفیلی

کمیته همکاری مراکز هموفیلی
کمیته همکاری سازمان‌ها

کمیته عرضه داروهای انعقادی استاندارد
و  ویلبراند  فون  بیماری‌های  کمیته 
بیماری‌های خونی نادرکمیته اجرایی رهبران 

جوان
منبع:

 https://www.wfh.org/en/about-us 
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سرطان کبد

ــواری  ــر ناگ ــال 2011 خب ــار س ــل به اوای
منتشــر شــد؛ اریــک آبیــدال، مدافــع 
فرانســوی بارســلونا بــه تومــور کبــدی 
ــا انتشــار ایــن خبــر  دچــار شــده اســت. ب
حمایت‌هــا  کنــار  در  نگرانی‌هــا  مــوج 
او  ســوی  بــه  دادن‌هــا  قلــب  قــوت  و 
ســرازیر شــد. او دو روز پــس از انتشــار 
ــی  ــل جراح ــت عم ــاری‌اش تح ــر بیم خب
ــایی  ــور معجزه‌آس ــه به‌ط ــت ک ــرار گرف ق
ــک  ــدود ی ــدال ح ــود. آبی ــز ب موفقیت‌آمی
ــت و  ــدان برگش ــه می ــد ب ــم بع ــاه و نی م
ــازی کــرد کــه  حتــی چنــد دقیقــه هــم ب
ــم  ــواداران و ه ــت ه ــویق و حمای ــا تش ب
ــه‌رو شــد. بیســت و پنــج  تیمی‌هایــش روب
ــا  ــان اروپ ــال لیــگ قهرمان روز بعــد در فین

شــادی‌ها بــه اوج خــود رســید؛ وقتــی کــه 
بارســلونا توانســت ســه بــر یــک منچســتر 
ــی  ــه قهرمان ــد و ب ــد را شکســت ده یونایت
برســد. حرکــت کارلــوس پویــول، کاپیتــان 
بارســلونا موقــع اهــدای جــام، شــادی‌ها را 
بــه اوج رســاند؛ او درســت قبــل از اهــدای 
جــام بازوبنــد کاپیتانــی را بــه آبیــدال 
ــرد،  ــر بب ــالای س ــام، را ب ــا او اول ج داد ت
آبیــدال آن شــب جــام قهرمانــی در زندگی 

ــرد. ــر ب ــالای س ــه‌اش را ب و حرف

لنس آرمسترانگ؛ 
سرطان بیضه، ریه، معده

ــت  ــود و داش ــده ب ــالش نش ــوز 25 س  هن
پله‌هــای موفقیــت را بــا ســرعت طــی 
می‌کــرد کــه در پاییــز ســال 1996 میلادی 
زندگــی‌اش  خبــر‌  کننده‌تریــن  شــوکه 

بزرگانی که سرطان را 
شکست دادند

بین‌الملل

تشخیص یک سرطان هرچند 
سخت و دشوار به نظر بیاید به 
معنای پایان زندگی نیست، در 

این مقاله به تعدادی از بزرگانی 
که سرطان را شکست داده اشاره 

شده است و مختصری راجع به 
آنها می خوانید. امید واریم 

خواندن این مقاله امید و انگیزه 
را در عزیزانی که با بیماری 

سرطان دست به گریبان اند 
تقویت کند.
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را شــنید؛ ابتــا بــه ســرطان بدخیــم 
ــز  ــه نی ــده و ری ــز، مع ــه مغ ــه ب ــه ک بیض
ــترانگ،  ــس آرمس ــود. لن ــرده ب ــرایت ک س
ــده  ــه برن ــه ب ــی ک ــوار آمریکای دو‌چرخه‌س
ــود تســلیم نشــد و  ــادت کــرده ب شــدن ع
ــرد. او  ــدا م ک ــان اق ــرای درم ــه ب بلافاصل
تحــت چنــد عمــل جراحــی قــرار گرفــت و 
پــس از آن نیــز چنــد دوره شــیمی درمانــی 
شــد. بــا ایــن حــال پزشــکان شــانس زنــده 
مانــدش را تنهــا 40 درصــد تخمیــن زدنــد. 
ــام  ــار و ارق ــن آم ــه ای آرمســترانگ کاری ب
ــا  ــه تنه ــن ن ــت؛ بنابرای ــا نداش و تخمین‌ه
ــا  ــورت ب ــس از مش ــه پ ــد بلک ــد نش نا‌امی
ــی‌‌ای را در  ــان داروی ــص درم ــد متخص چن
پیــش گرفــت کــه بــه ریــه‌اش نیــز آســب 
حرفــه  می‌خواســت  چــون  نمی‌رســاند 
ــرانجام در  ــد. س ــه ده ــی‌اش را ادام ورزش
اواخــر زمســتان 1997 توانســت ســرطان را 
شکســت دهد. آرمســترانگ از ســال 1999 
ــار قهرمــان رقابت‌هــای  ــا 2005 هفــت ب ت
»تــور دوفرانــس« کــه یکــی از معتبر‌تریــن 
مســابقات دوچرخه‌ســواری اســت، شــد 
امــا در ســال 2012 بــا معلــوم شــدن 
نتایــج آزمایش‌هــا، دوپینگــش ثابــت شــد 
و بدیــن ترتیــب به‌طــور دائمــی از شــرکت 
در رقابت‌هــای رســمی دوچرخه‌ســواری 
محــروم شــد و تمــام عناویــن قهرمانــی‌اش 

ــت داد. ــز از دس را نی

رابرت دنیرو
سرطان پروستات

»داری بــا مــن حــرف می‌زنــی؟« سکانســی 
کــه رابــرت دنیــرو در فیلــم راننــده تاکســی 
ــه  ــد ک ــن می‌کن ــه تمری ــوی آین دارد جل

چطــور اســلحه بکشــد و دخــل اراذل و 
اوبــاش را در بیــاورد کافــی اســت کــه 
اورایکــی از بازیگــران برتــر ســینما بدانیــم. 
گاو  ماننــد  مهمــی  فیلم‌هــای  بازیگــر 
خشــمگین، رفقــای خــوب، تنگــه وحشــت، 
شــکارچی گــوزن، پــدر خوانــده 2 و دفتــر 
چــه راهنمــای خوشــبختی دقیقــاً 10 
ــه  ــدنش ب ــا ش ــایعه مبت ــش ش ــال پی س
ســرطان پروســتات را تأییــد کــرد. او همان 
ســال تحــت عمــل جراحــی قــرار گرفــت. 
جراحــی‌ای کامــاً موفقیت‌آمیــز بــود و 
ــه  ــامتش را ب ــاره س ــت دوب ــرو توانس دنی
دســت آورد و بــه بازیگــری در ســینما 

ــد. ــه ده ادام

جان وین 
سرطان معده و رویه 

ــان  ــود ج ــش نب ــه خاص ــر دوبل ــاید اگ ش
محبــوب  ایــران  در  قــدر  ایــن  ویــن 
نمــاد  نوعــی  بــه  کــه  او  نمی‌شــد. 
بــار  اولیــن  اســت  فیلم‌هــای وســترن 
ــه شــد.  در 57 ســالگی دچــار ســرطان ری
ــازی در  ــه ب ــد ک ــن باورن ــر ای ــا ب خیلی‌ه
فیلــم فاتــح، کــه زندگینامــه چنگیــز خــان 
مغــول اســت، در منطقــه‌ای نزدیــک ســنت 
جــورج یوتــا این بــا را ســرش آورده اســت 
چــون گفتــه می‌شــود ایــن منطقــه آلــوده 
بــه رادیــو اکتیــو اســت و 41 درصــد 
ــه  ــن منطق ــه درای ــی ک ــل فیلم‌های عوام
ــا  ــد. ب ــرطان گرفته‌ان ــده‌اند س ــاخته ش س
ایــن حــال، خــودش شــش پاکــت ســیگار 
بیمــاری‌اش  عامــل  را  روز  در  کشــیدن 
شــخصیت  کــه  ویــن  جــان  می‌دانــد. 
شــخصیت‌های  ماننــد  هــم  واقعــی‌اش 

ــد  ــق ش ــود موف ــخت ب ــش سر‌س فیلم‌های
ــا 15  ــد ام ــت ده ــه را شکس ــرطان ری س
ــده  ــرطان مع ــه س ــد در 1979 ب ــال بع س
پیشــرفته مبتــا شــد و ایــن بــار بــه دلیــل 
کهولــت ســن نتوانســت از پــس‌اش بربیاید.

استیو مک‌کوئین
سرطان ریه 

بعیــد اســت فیلــم فــرار بــزرگ را دیــده و 
آن صحنــه فــرار بــا موتــور ســیکلت را بــه 
ــن  ــتیو مک‌کوئی ــید. اس ــته باش ــاد نداش ی
ایــن صحنــه را خــودش بــازی کــرده اســت 
چــون در دنیــای واقعــی در مســابقات 
ــور  ــی به‌ط ــور ســیکلت ران ــل و موت اتومبی
گفتــه  می‌کــرد.  شــرکت  حرفــه‌ای 
می‌شــود همیــن علاقــه آخــر کار دســتش 
داد و بــه دلیــل قــرار گرفتــن مــداوم 
در معــرض آزبســت کــه در لباس‌هــای 
کار  بــه  حرفــه‌ای  راننــدگان  ایمنــی 
ــالگی  ــز 1980 در 50 س ــت در پایی می‌رف
مبتــا بــه ســرطان ریــه شــد. ســرطان بــه 
قــدری بدختــم بــود کــه در مــدت کوتاهــی 
بــه سراســر بدنــش ســرایت کــرد. تومــوری 
ــیار  ــت بس ــود داش ــده‌اش وج ــه در مع ک
خطرنــاک بــود و پزشــکان عمــل جراحــی 
را بــه دلیــل احتمــال ایســت قلبــی توصیــه 
ــاً  ــه ذات ــن ک ــک کوئی ــا م ــد ام نمی‌کردن
ــا  ــت و ب ــک رف ــه مکزی ــود ب ــخت ب سرس
نــام مســتعمار بســتری شــد و تحــت 
عمــل قــرار گرفــت ولــی طبــق پیش‌بینــی 

ــد. ــی ش ــت قلب ــار ایس ــکان دچ پزش

www.khabaronline.ir/detail/317391/
society/health
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من زندگی خودم را 
می‌سازم

داستان تاثیرگذار یک 
مبتلا به تالاسمی

بین‌الملل

دیروز
اوائـل دهـه‌ی 70 بود. دو سـال و نیمه بودم 
کـه متخصـص اطفال بـه والدینم خبـر داد 
مدیترانه‌ای)تالاسـمی(  آنمـی  بیمـاری  بـه 
مبتال هسـتم.  من در آسـتوریا، سـرزمینی 
یونانـی واقع در کوئینز بزرگ شـده‌ام که در 
آنجـا نـام بیماری من را چنیـن می‌خواندند. 
والدیـن مـن مهاجرینی از قبـرس بودند که 
تسـلط زیـادی بـه زبان انگلیسـی نداشـتند 
و خبـر بیماری فرزندشـان ضربه‌ی سـختی 
بـه آنهـا وارد کـرد. آن‌هـا نمی‌دانسـتند که 
حامـل بیماری ژنتیکی تالاسـمی هسـتند. 
امـا والدیـن مـن موضعـی خـوب را انتخاب 
کردنـد. آن‌ها شـجاع و جسـور بودنـد؛ همه 
تالاسـمی دارد. پـدر و  می‌دانسـتند ماریـا 
مـادرم از همـان کودکـی اعتمـاد بـه نفـس 
را بـه مـن القـا کردنـد و بـه مـن یـاد دادند 
کـه هیـچ وقـت از صحبـت کـردن درباره‌ی 
بیماری‌ام خجالت نکشـم. بـرای یک کودک 
حـس خوبـی نیسـت کـه فکـر کنـد یـک 
جاسـوزنی انسـانی اسـت، بـه خاطـر درمان 
و تزریقـات مـداوم لحظـات درد و ناراحتـی 
فراوانـی را تجربـه کـردم) دائـم سـوزن‌های 
زیـادی بـه مـن تزریـق می‌شـد( گاهـی به 

خاطـر آسـیبی که به رگ‌های دسـتانم وارد 
شـده بـود، پرسـتاران مجبـور می‌شـدند تا 
تزریق‌هـا را از رگ‌های پاهایـم انجام دهند. 
وقتـی بـه 9 سـالگی رسـیدم طحـال مـن 
برداشـته  بایـد  بـود و  تقریبـا ۳ کیلوگـرم 
بـه خاطـر  ایـن جراحـی  امـروزه  می‌شـد. 
پیشـرفت روش‌هـای درمانـی مثـل سـابق 
توانایـی  طحـال  بـدون  نیسـت.  مرسـوم 
فـرد بـرای مبـارزه بـا بیماری‌های مسـری، 
کـم  باکتری‌هـا  و  ویروس‌هـا  عفونت‌هـا، 

می‌شـود. 
تبدیـل  مـن  دوم  بـه خانـه‌ی  بیمارسـتان 
مبـارزه  بـالا  تـب  بـا  عمومـا  مـن  و  شـد 
زندگـی  از  ترسـناکی  دوره  در  می‌کـردم. 
حتـی آنتی‌بیوتیـک وریدی هـم کافی نبود 
را در یـک وان  نتیجـه پرسـتارها مـن  در 
پـر از یـخ خواباندنـد. زمـان زیادی گذشـت 
تـا اینکـه بی‌حـال، لـرزان و در حالـی کـه 
دندان‌هایـم بـه هـم می‌خـورد بیدار شـدم.  
چیـزی که بیـش از همه به خاطـر می‌‌آورم 
مـادرم بـود کـه می‌دیـدم انجیل به دسـت 
روی صندلـی تاشـوی آهنـی می‌نشسـت. 
دوبـار از مـادرم سـوال کـردم: »چـرا ایـن 
اتفـاق بـرای مـن می‌افتـد؟« و او هـر بـار 
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جـواب فوق‌العـاده‌ای بـه مـن داد. بار سـوم 
از روی صندلـی بلنـد شـد، انجیـل را زمین 
گذاشـت و گفـت: »بـه مـن نگاه کـن، هیچ 
درمانـی بـرای بیمـاری تـو وجـود نـدارد، 
پـس این تو هسـتی کـه تصمیـم می‌گیری 
چطـور تـا آخـر عمـر بـا آن زندگـی کنی.« 
انتخـاب مـن یـک زندگـی شـاد بـود. امـا 
چطـور کسـی می‌توانـد بـا یـک بیمـاری تا 
ایـن حد جدی شـاد زندگی کنـد؟ »تو باید 

بـا بیماری دوسـت شـوی.«
همـان سـال فرتیـن مـن بـه بـالای 2500 
رسـید و مصـرف دفروکسـامین کـه یـک 
شالتور آهـن اسـت  را 5-6 شـب در هفته 
بـرای خـارج کـردن آهـن سـمی از کبـد و 
سـایر ارگان‌هـای بدنم شـروع کـردم. اولین 
مـدل پمپ‌ها)پمپ‌هـای تزریـق دسـفرال( 
بسـیار بـزرگ بودنـد و امکان مخفـی کردن 
آن‌هـا وجـود نداشـت. مـن بـه مـدت یـک 
دهـه )از سـال 70 تـا سـال 80( بـه ایـن 
را  آهـن  کننـده  برداشـت  داروی  طریـق 

می‌کـردم. مصـرف 
داروهای برداشت کننده آهن

پیامدهای عدم مصرف دارو را می‌دانسـتیم، 
بـه  نکنـم  مصـرف  دارو  اگـر  می‌دانسـتیم 

ارگان‌هـای  نارسـایی  اثـر  بـر  زمـان  مـرور 
حیاتـی خواهـم مـرد. اکثـر بیمـاران هـم 
نسـل من شالته‌‌کردن را خیلی دیر شـروع 
کردنـد یا بـه خاطـر سـختی‌هایش از انجام 
آن صـرف نظـر کردند. وقتی پـدرم در پایان 
دوره‌ی آموزشـی شالته کـردن بـه دنبـال 
مـن آمـد، به مـن نگاه کـرد و گفـت: » این 
مسـئولیت تـو اسـت« تـا بـه امـروز کسـی 
مخالفـت  یونانـی  پـدر  یـک  بـا  نتوانسـته 
کنـد. اصال مشـکلی نداشـت کـه اگـر دارو 
نخـورم بـه صورتـم سـیلی بزنـد. ولـی مـن 
برداشـت کامال متفاوتی از حرفش داشـتم. 
بـودم  خـودم  مسـئول سالمتی  اینکـه  از 
احسـاس قدرت می‌کـردم. قبـل از آن هیچ 
مسـئولیتی بـه مـن واگـذار نشـده بـود جز  
اینکـه در مدرسـه موفـق باشـم و اتاقـم را 
تمیـز نگـه دارم. مصـرف داروهای برداشـت 
کننـده آهن فصلـی تازه از مسـئولیت بود و 

مـن آن را دوسـت داشـتم.
در سـن 11 سـالگی بایـد کیسـه صفـرا و 
حـدود 30 سـنگ صفـرا را از بدنـم خـارج 
نوشـابه،  تنقالت،  مصـرف  از  می‌کردنـد. 
چیپـس، فسـت فـود و شـکلات‌ها صـرف 
نظـر کـردم و رژیم غذایـی‌ام را از چربی‌های 
ترانـس و هر چیـزی که سالمت نبود پاک 

کردم. 
بـه خاطـر انجـام تزریقـات بـه بیمارسـتان 
مراجعـه می‌کـردم؛ خوشـبختانه تزریقـات 
مـن در کلینیکـی انجـام می‌شـد کـه 30 
بیمـار تالاسـمی دیگـر نیـز بـه آن مراجعـه 
می‌کردنـد و مـا با هـم رابطـه‌ای صمیمی و 
دوسـتانه برقرار کردیـم و مرحله‌ی نوجوانی 
شـرایط  وقتـی  گذاشـتیم.  سـر  پشـت  را 
تالاسـمی  بیمـار  یـک  می‌شـود،  سـخت 
می‌دانـد چـه طـور سرسـخت شـود. مـا به 
سـاعت‌های  طـی  و  بودیـم  نزدیـک  هـم 
تزریـق بـا هـم می‌خندیدیـم و از بدتریـن 
را می‌کردیـم.  اسـتفاده  بهتریـن  شـرایط 

بـا ورود بـه مرحلـه رشـد دوران نوجوانـی 
بـه خاطـر بلـوغ دیـررس و ازدیـاد آهـن در 
ترشـحات غده هیپوفیز، مشـکلات جدیدی 
کـه  نیسـت  عجیـب  شـدند.  صحنـه  وارد 
دختـران نوجـوان کمـی سـرکش باشـند، 
امـا انتظـار ایـن نمـی‌رود که گروه پزشـکی 
بـه عنـوان  بزننـد.  نابجـا  حرفـی زننـده و 
بچـه‌ای کـه در بیمارسـتان بـزرگ شـده، 
مرتبـا می‌شـنیدم کـه پزشـکان بـا بیماران 
جوانشـان دربـاره‌ی نتایـج منفـی بیمـاری 

بـه  پزشـکان  میزدنـد.  حـرف  تالاسـمی 
دختـران جوان یـاد می‌دادند کـه آنها هرگز 
مـادر نمی‌شـوند، یـک زندگـی طولانـی را 
تجربـه نخواهند کـرد و هیچ وقـت هم وارد 

دانشـگاه نخواهنـد شـد. 
تنهـا چیزی که مـن هیچ وقـت از زبان آنها 
نشـنیدم اسـمم بـود. چـون آنهـا هیـچ گاه 
مـن، ماریـا هدجـی دمتریـو، را نشـناختند. 
پزشـکانی کـه بـا آن هـا سـر و کار داشـتم، 
مـن را بـا شـماره پرونـده پزشـکی‌ام صـدا 
می‌کردنـد. شـماره‌ای کـه هنـوز آن را بـه 
خاطـر دارم. بعضـی شـب‌ها مـادرم را صـدا 
مـی‌زدم، گریـه می‌کـردم و بـا او دربـاره‌ی 
حرف‌هایـی کـه راجـع بـه مـن زده بودنـد 
و  همیشـگی  جـواب  می‌کـردم.  صحبـت 
عاقلانـه‌ی مـادرم چنیـن بـود گریـه نکـن 
ماریـا، از ایـن گـوش بگیـر و از گـوش دیگر 
در کـن، حرف هـای آن‌ها را نشـنیده بگیر، 

آنها خـدا نیسـتند.« 
جلو رفتم و جلوتر

بـا گذشـت سـال‌ها پیشـرفت کـردم، وارد 
بازاریابـی  رشـته‌ی  در  و  شـدم  دانشـگاه 
از  بیـش  بـه  خوانـدم،  درس  بین‌الملـل 
20 کشـور جهـان سـفر کـردم، از دانشـگاه 
فارغ‌‌التحصیل شـدم و در رشـته‌ی تحصیلی 
خـودم مشـغول بـه کار شـدم. در آن زمـان 
فکـر می‌کـردم هیچ چیـز جلودارم نیسـت. 
امـا یـک مسـئله مـن را متوقـف کـرد و آن 
بیمـه  بـه دسـت آوردن  توانایـی در  عـدم 

سالمت بـود. 
مثـل سـایر افـراد مبتال بـه بیماری‌هـای 
مـادر زادی بایـد بـا ایـن اهریمـن دسـت و 
پنجـه نـرم می‌کـردم. نیـاز بـه تغییـر ایـن 
مانـع دیوانه‌کننـده بـرای آینـده‌ام، بـه مـن 
کمـک کـرد تا حامـی بهتـری بـرای خودم 
و دیگران باشـم. هماتولوژیسـت معالج برای 
بدتـر کـردن شـرایط، هنوز با مـن مثل یک 
کـودک بیمار برخـود می‌کـرد و من متوجه 
شـدم که بیمـاری اصلی طرز تفکر پزشـک 
زمـان  تالاسـمی، در آن  نـه  و  اسـت  مـن 

ترسیدم. 
اینجـا و آنجـا بـه صـورت پـاره وقـت کار 
هیـچ  داشـتم.  کمـی  درآمـد  می‌کـردم. 
چیـز ثابـت نبـود. چـون در کارم پیشـرفت 
نمی‌کـردم گریه مـی کردم. من زنـی پویا و 
فعـال بـودم که به خاطـر طرز فکـر محدود 

پزشـکم تحلیـل رفتـه بـودم.
در دوران 20 سـالگی ام از طریق تنها بنیاد 
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غیـر انتفاعـی آمریـکا، شـروع بـه یادگیری 
کـردم.  خـود  بیمـاری  دربـاره‌ی  بیشـتر 
موسسـه‌ی آنمـی کولـی تاسـیس شـده در 
سـال 1954 توسـط خانـواده ی فیـکارا و 
والدیـن جـوان دیگـر، بـه مرحله‌ای رسـید 
کـه به یکـی از تاثیرگـذاران و حامیان اصلی 

بیمـاران تبدیل شـد. 
کنفرانسی که زندگی من را تغییر 

داد
شـروع بـه خوانـدن مقـالات علمـی کـردم 
و بـرای اولیـن بـار در یـک کنفرانـس بیـن 
توسـط  کـه  تایلنـد  بانکـوک  در  المللـی 
برگـزار  تالاسـمی  بین‌المللـی  فدراسـیون 
بـا  ملاقـات  کـردم.  شـرکت  بـود  شـده 
بیمـاران، پزشـکان و متخصصینـی کـه از 
سراسـر جهـان در ایـن کنفرانـس شـرکت 
کـرده بودنـد زندگی مـن را تغییـر داد. این 
شـناختن  شـانس  بیمـاران  بـه  کنفرانـس 
پزشـکان – گونه‌ای متفاوت از پزشـکان – را 

داد.
 مـن در ایـن جلسـه بـرای اولیـن بـار نـام 
داروی Deferiprone را شـنیدم و بـا یـک 
خانـم مبتلا بـه تالاسـمی که بچه‌دار شـده 
بیمارانـی کـه شـغل‌های حرفـه‌ای  و  بـود 
خـود  شـغل  بـه  و  داشـتند  وقـت  تمـام 
تصمیـم  و  شـدم  آشـنا  بودنـد  علاقه‌منـد 
قاطـع گرفتـم کـه بـه تمـام ایـن اهـداف 
برسـم. خوشـبختانه در ایـن دوره از زندگی 
آشـنا  تغذیـه  متخصـص  یـک  بـا  خـود، 
شـدم کـه مهم‌تریـن درس را بـه مـن داد. 
او بـه مـن گفـت» تـو مهم‌تریـن شـریک 
سالمتی خودت هسـتی« شـروع به مصرف 
مکمل‌هـا، ویتامین و آنتی اکسـیدان کردم، 
رژیمـی که بـا وجـود پوکی اسـتخوان بدنم 
را نیرومنـد نگـه داشـت و مـن هنـوز از آن 
شالته  سـال‌های  تمـام  می‌کنـم.  پیـروی 
کـردن و خـارج کـردن آهـن سـمی از بدنم 
باعث شـده بـود اسـتخوان‌هایم از کلسـیم، 

منیزیـم و روی تهـی شـود. 
طبیعـی  کـه  دادم  انجـام  را  کاری  مـن 
بـود: علـی رغـم زانوهـای شـکننده و درد 
تـا  شـدم  نیرومنـد  داشـتم،  کـه  فراوانـی 
ورزش کنـم. پنـج روز در هفتـه وزنه‌برداری 
می‌کنـم یـا در کلاس‌هـای یـوگا و پیلاتس 
شـرکت می‌کنـم؛ چـون مـن مسـئول قوی 
نگه‌داشـتن این بدن هسـتم و بیمـاران این 
مسـئولیت را فرامـوش می‌کننـد. در سـال 
2001 احسـاس کـردم کـه قلبـم مشـکل 

دارد. بـه پزشـکم خبـر دادم کـه قلبـم درد 
می‌کنـد، به همیـن دلیل چندیـن آزمایش 
قلـب را انجـام دادم که همگـی منفی بودند. 
کـه  مشـکلی  می‌دانسـتم  وجـود  ایـن  بـا 
دارم بـه دلیـل ازدیـاد آهـن در قلبم اسـت 
و چـون در آن زمـان تجهیـزات لازم بـرای 
اندازه‌گیـری مسـتقیم تاثیـر آهـن بـر قلبم 
در ایـالات متحـده آمریـکا وجـود نداشـت، 
 T2 بـرای انجـام یـک نـوع ام آر آی بـه نـام

بـه اروپا برگشـتم. 
نتیجـه‌ی آزمایـش نشـان مـی‌داد قلـب من 
پـر از آهـن شـده اسـت. می‌دانسـتم بایـد 
 Deferiprone در قبـرس بمانـم، چـون بـه
ایـالات  در  دارو  ایـن  و  داشـتم  احتیـاج 
متحـده آمریکا در دسـترس نبود. در قبرس 
شـروع به مصـرف دارو کـردم و 14 ماه بعد 
قلبـم سـالم و قـوی شـد. تجربـه‌ی زندگی 
بـا تالاسـمی  در قبـرس و برخـورد آن‌هـا 
فـوق العـاده بـود. آنها بـا من به عنـوان یک 
انسـان، و نـه یک بیمـار برخـورد می‌کردند. 
بـا بسـیاری از مـادران مبتال بـه تالاسـمی 
ملاقـات کـردم که یکـی از آنها چهـار فرزند 
داشـت. می‌توانسـتم بـدون بیمه سالمت و 
اسـترس کار کنم و در کارم پیشـرفت کنم. 
بـه مـدت 3 سـال در قبـرس زندگـی کردم 
و در سـال 2005 قـوی تـر از همیشـه بـه 
در  هنـوز  دارویـم  بازگشـتم.  نیویـورک 
ایـالات متحـده آمریـکا تاییـد نشـده بـود 
امـا خانـواده‌ی من ایـن دارو را بـرای من از 

می‌کردنـد.  ارسـال  قبـرس 
حـالا حـال مـن بسـیار خـوب بـود. بـرای 
بـودم و در مـه 2008  بـار عاشـق  اولیـن 

بـه دنیـا آوردم. را  دختـرم جولیـا 
دارویی که تایید نشد

بـا  کار  سـال   6 از  بعـد   2011 سـال  در 
داروی  تاییـد  بـرای  کولـی  آنمـی  بنیـاد 
و  غـذا  سـازمان  توسـط   Deferiprone
مشـورتی  کمیتـه‌ی  بـه  آمریـکا  داروی 
دعـوت شـدم.  بیـش از 50 نفـر از بیماران، 
هموتولوژیسـت‌ها و رادیولوژیسـت‌ها در این 
جلسـه برای تصدیق ایـن دارو حاضر بودند. 
از صمیـم قلـب می‌دانسـتم کـه در آن روز 
تاییدیـه صـادر خواهـد شـد. امـا جدل‌هـا 
شـد  باعـث  جهالت‌هـا  و  خودخواهی‌هـا  و 
تاییـد دارو به تاخیـر بیافتد. من در فاصله‌ی 
زمانـی طولانـی کـه منتظـر تاییدیـه بودیم 
دوسـتان بسـیاری را به دلیل نارسـایی قلب 
و عـدم توانایـی در ادامـه شالته کـردن و 

بی‌نتیجـه بـودن سـایر شالتور ها از دسـت 
از  پـس  عزیزتریـن دوسـتم درسـت  دادم. 
صـدور تاییدیـه از دنیـا رفـت و مـن هنـوز 
صـدای او را کـه من و دیگـران را به ادامه‌ی 
شالته کـردن تشـویق می‌کـرد، می‌شـنوم.

امروز
مـاه مـه امسـال دختـرم 9 سـاله می‌شـود 
و مـا بـه زندگـی کـردن، عشـق ورزیـدن 
بـا  و  کوچـک  آپارتمـان  در  خندیـدن  و 
می‌دهیـم.  ادامـه  منهتـن  در  صفای‌مـان 
علاقه و شـور و اشـتیاق من در آگاه ساختن 
دیگران درباره‌ی تالاسـمی اسـت و  انتشـار 
فیلم مسـتند من به نام »تالاسـمی: زندگی 
بـدون مـرز« کـه داسـتان زندگی مـن را به 
تصویـر می‌کشـد و خـودم آن را نوشـته و 
راه  ایـن  در  بزرگـی  گام  کـرده‌ام  تولیـد 
شـیوه‌ی  اسـم  ایـن  می‌شـود.  محسـوب 
زندگـی مـن را بـه دیگران نشـان می‌دهد و 
ممکـن اسـت الهام بخـش آنها قـرار بگیرد.  
حـالا سـطح آهـن قلـب مـن عالـی اسـت؛ 
امـا کمی اضافه آهـن در کبدم وجـود دارد. 
اخیرا یـک آزمایش ام آر آی برای لوزالمعده 
و ترشـحات غـده هیپوفیـزم انجـام دادم و 
نتیجـه ایـن آزمایشـات نشـان داد ازدیـاد 
اسـتخوان‌هایم  آهـن مزمـن دارم. شـرایط 
وخیم‌تـر می‌شـوند و امتیـاز DEXA مـن 
زیـر 4 اسـت اما من تسـلیم درد نمی‌شـوم.

فردا
امیـد بسـیاری دارم کـه در طـول زندگـی 
مـن راه درمانـی پیـدا خواهـد شـد. شـاید 
ایـن راه برای بیمـاران بزرگسـالان مبتلا به 
تالاسـمی کاملا مناسـب نباشـد. اما اگر این 
دارو بیمـاران جوان‌تـر را درمـان کند، باعث 

سـرافرازی مـن می شـود. 
نمی‌خواهـم کـودکان درد را تـا بزرگسـالی 
تحمـل کنند. تحقیقات اخیـر نتایج امیدوار 
کننـده‌ای در مـورد ارائه‌ی داروهـای جدید 
کـه بـه تزریقـات کمتـر احتیـاج دارنـد و 
بـار آهـن کمتـری دارنـد گـزارش کرده‌انـد 
درمانـی  ژن  موفقیـت  از  گزارش‌‌هایـی  و 

منتشـر شـده است. 
بـا دیـدی مثبـت به زندگـی ادامـه می‌دهم 
و بـه دختـرم یـاد می‌دهم که همیـن کار را 
انجـام دهـد. ایـن میراث بـا شـهامت بودن 
از مـادرم آغـاز شـد. او معتقـد بـود تنها من 
هسـتم کـه تصمیـم می‌گیـرم کـه چطـور 

زندگـی کنـم. ما حـق انتخـاب داریم.
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فدراسـیون بین‌المللـی ام‌اس به‌نوعـی تنها 
شـبکه جهانی سـازمان‌های فعال درزمینه 
ام‌اس اسـت. ایـن شـبکه منحصربه‌فـرد از 
سـازمان‌ها، بیماران، داوطلبـان و کارکنان 
ایـن حوزه تشکیل‌شـده اسـت. چشـم‌انداز 
این فدراسـیون، ایجاد دنیایـی بدون ام‌اس 
اسـت و مأموریـت آن‌هـا بهبـود کیفیـت 
زندگـی افـرادی اسـت کـه تحـت تأثیـر 
ام‌اس قـرار دارنـد. عمومـاً علاوه بـر بیمار، 
خانـواده،  اعضـای  مراقبیـن،  پرسـتاران، 
دوسـتان و نزدیـکان او نیـز تحـت تأثیـر 

ام‌اس قـرار می‌گیرنـد. 
IF اهداف ام‌اس

اهـداف پنجگانـِه ایـن سـازمان بـا یکدیگر 
ارتباط هسـتند. در 

IF اهمیت کار ام‌اس
آمارهای منتشرشـده در اطلس فدراسیون 
جهانـی ام‌اس نشـان می‌دهـد 2.3 میلیون 
بیمـاری  ایـن  از  در سراسـر جهـان  نفـر 
از  بسـیاری  متأسـفانه  امـا  رنـج می‌برنـد 
ایـن افـراد موردحمایـت قـرار نمی‌گیرنـد. 
دسـتیابی به اطلاعات بـه‌روز و برخورداری 
از حمایـت چندگانـه برای بیمـاران حیاتی 

محققـان  فعالیـت  و  اسـت 
بهروش‌هـای  دسـتیابی  در 
حتـی  و  جدیـد  درمانـی 
متوقـف نمـودن ام‌اس نقش 
وظیفـه‌ی  دارد.  مهمـی 
فدراسـیون بین‌المللی ام‌اس 
کمـک بـه بـرآورده کـردن 

و  مسـتقیم  اجـرای  و  بیمـاران  نیازهـای 
غیرمسـتقیم برنامه‌هـای مرتبـط بـا ایـن 

بیمـاری اسـت. 
IF فعالیت‌های ام‌اس

حمایـت از حقـوق بیماران مبتلابـه ام‌اس 
در قلـب فعالیت‌هـای  ام‌اسIF قـرار دارد، 
ایـن فدراسـیون سـعی می‌کنـد از طریـق 
اطلاع‌رسـانی عمومـی و افزایـش اطلاعات 
هـدف  بـه  ام‌اس  درزمینـه  قانون‌گـذاران 

خـود دسـت یابد. 
مهیا سـاختن امکان دسترسـی به امکانات 
درمانی و کشـف روش‌هـای درمانی جدید 
فدراسـیون  اعضـای  مشـترک  وظیفـه‌ی 
اسـت کـه باعـث بهبـود کیفیـت زندگـی 

بیمـاران و اطرافیـان آن‌هـا می‌شـود.
سـازمان‌های  نیـروی  فدراسـیون  ایـن 
فعـال درزمینـه ام‌اس را از سراسـر جهـان 
بـه  کمـک  بـرای  و  مـی‌آورد  هـم  گـرد 
بیمـاری  ایـن  تأثیـر  تحـت  کـه  افـرادی 
قـرار دارنـد، سـازمان‌های کشـورهایی بـا 
امکانـات محـدود را  تقویـت می‌نمایـد. از 
دیگـر وظایـف این فدراسـیون می‌تـوان به 
انتشـار فیلـم، گـزارش تحقیقـات و سـایر 

منابـع مرتبـط بـا ام‌اس اشـاره نمـود
اعضا

ام‌اس IF سعی دارد از طریق همکاری‌های 
بین‌المللـی به چشـم‌انداز خود کـه دنیایی 
بدون ام‌اس اسـت دسـت یابـد. اعضای این 
سـازمان بـاور دارنـد چالـش ام‌اس جهانی 
اسـت، بـه همیـن دلیـل راه‌حـل آن نیـز 
بایـد جهانـی باشـد. آن‌هـا سـعی دارنـد 
بـا بـه اشـتراک گذاشـتن تجربیـات خـود 
و  کارایـی  یکدیگـر  بـا  هم‌صـدا شـدن  و 
افزایـش دهنـد.  اثربخشـی فدراسـیون را 
بین‌المللـی  فدراسـیون  حاضـر  حـال  در 
از  بسـیاری  بـا  و  دارد  عضـو   48 ام‌اس 
اسـت.  ارتبـاط  نیـز در  دیگـر سـازمان‌ها 
دفتـر مرکـزی ایـن فدراسـیون در لنـدن 

اسـت. واقع‌شـده 
 نحوه مدیریت

توسـط  ام‌اس  بین‌المللـی  فدراسـیون 
شـورای این فدراسـیون مدیریت می‌شـود.  
نشسـت ایـن شـورا هـر 2 سـال یک‌بـار 
برگـزار می‌شـود و وظیفه‌ی آن‌هـا انتخاب 
هیئت‌امنـا و ایجـاد تغییرات در اساسـنامه 

فدراسـیون اسـت.

معرفی فدراسیون 
بین المللی ام‌اس

به مناسبت روز جهانی
 ام‌اس - هشت خرداد ماه

  
  هشت خرداد ماه –اس  به مناسبت روز جهاني ام

  اس امفدراسيون بين المللي معرفي 

  قدم ثابتسولماز : تنظيم و ترجمه

  

 اس ام نهيدرزمفعال  يها سازمانتنها شبكه جهاني ي نوع به اس ام يالملل نيبفدراسيون 
اين حوزه ، بيماران، داوطلبان و كاركنان ها سازماناز  فرد منحصربهاين شبكه . است
 تيمأموراست و  اس اماين فدراسيون، ايجاد دنيايي بدون  انداز چشم. است شده ليتشك
علاوه  عموماً. قرار دارند اس ام ريتأثبهبود كيفيت زندگي افرادي است كه تحت  ها آن

 اس ام ريتأثبر بيمار، پرستاران، مراقبين، اعضاي خانواده، دوستان و نزديكان او نيز تحت 
  . رنديگ يمقرار 

  IFاس اماهداف 

  .اين سازمان با يكديگر در ارتباط هستند هپنجگاناهداف 

ترجمه و تنظیم:
  سولماز ثابت قدم

  IFاس اماهميت كار 

ميليون نفر در  2.3 دهد يمنشان  اس امدر اطلس فدراسيون جهاني  منتشرشدهآمارهاي 
 تيموردحمابسياري از اين افراد  متأسفانهاما  برند يمسراسر جهان از اين بيماري رنج 

و برخورداري از حمايت چندگانه براي  روز بهدستيابي به اطلاعات . رنديگ ينم قرار
درماني جديد و حتي  يها بهروشبيماران حياتي است و فعاليت محققان در دستيابي 

كمك به  اس ام يالملل نيبفدراسيون  ي فهيوظ. نقش مهمي دارد اس ام متوقف نمودن
مرتبط با اين  يها برنامه ميرمستقيغمستقيم و كردن نيازهاي بيماران و اجراي  برآورده

  . بيماري است



ص
 خا

له
مج

74
بین‌المللبین‌الملل

What you will read in this issue

Introduction
H.E.  Hashemi rafsanjani’s remarks on the 20th anniversary of CFFSD

Leading article
A report on the 22th anniversary of CFFSD

A report on the activities of Shargh medical center
Selling magazines for charity

Drug price has not increased yet
Memorandum of understanding to equip a special medical center in Dezful

The opening of a dialysis unit in Tohid hospital 
Multiple Sclerosis workshop, on the occasion of world MS day

Health
Autism and its impact on families

Chelating drug shortages
The importance of regular medical checkups in Epidermolysis Bullosa (EB) patients 

Psychiatric disorders in Multiple Sclerosis (MS) patients
Cardiovascular risk factors in hemodialysis patients

Breast cancer treatment challenges in Iran
Diabetes screening bus

Social and cultural topics
Coping with chronic illnesses

Stress management in patients with special diseases
Effective communication

The main activities of special patients’ sports federation
Group therapy in Shargh medical center

The importance of cooperation between CFFSD and Iran MS society
An interview with Zeynab Tabrizi. What does a documentary filmmaker think about breast cancer?

The presence of CFFSD in the 31th International book fair in Tehran

International topics
About World federation of Hemophilia (WFH)

Celebrities who beat cancer
Patients’ story

About MS international federation
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